6.2. La nécessité du « self care » 


Une question que je me pose constamment et que des parents de mes 
copains autistes me posent, c'est : jusqu'où dois-je me pousser? C'est un 
gros problème quand vous êtes une personne qui a des déficits. Ayant 
discuté de la chose avec plusieurs adultes autistes et lu les témoignages d’un 
grand nombre d’autres, je constate qu’un grand nombre d’entre nous, 
n'avons aucune idée d’où se trouve notre « idéal » en matière d'efforts. 
Même ceux qui finissent par savoir où se trouve leur idéal font face à un 


autre problème : leur entourage ne croit pas que leur idéal est aussi bas. 1 


Si vous avez lu les chapitres 3 à 5 de ce livre, vous savez maintenant que les personnes 
autistes font face, chaque minute de leur vie, à des difficultés invisibles : anomalies 
sensorielles, déficits cognitifs (principalement des fonctions exécutives), déficits au 
niveau du langage et difficultés au niveau des interactions sociales et des relations 
interpersonnelles. Nous utilisons un gros pourcentage de notre énergie, chaque minute, 
à compenser pour tous ces déficits. Le pourcentage exact varie, selon le degré de déficit 
dans chacune de ces catégories. Mais, pour notre exemple nous allons dire que la 
personne utilise 70% de son énergie pour compenser ses déficits. Il lui reste donc 30% 
disponible pour « autre chose ». Dans ce cas, son entourage dira qu'elle est atteinte 
sévèrement et n'aura pas de grandes attentes de performance de travail ou 
d'apprentissage (la personne n'atteindra pas son plein potentiel). Prenons un deuxième 
exemple, une personne utilise 40% de son énergie pour compenser ses déficits. C’est pas 
mal ce que ça me prend. Il lui reste donc 60% disponible pour « autre chose ». Dans ce 
cas, la personne arrive probablement à presque passer pour normale. Elle a bien un petit 
air excentrique, fait parfois des effondrements, a parfois des stéréotypie, mais elle a 
sûrement un autisme léger, n'est-ce pas? Sauf que dans son cas, son entourage 
s’attendra (et exigera) qu’elle réussisse à avoir une vie normale, c’est-à-dire à performer 


comme les personnes qui n’ont pas de déficits. 


Mais comment puis-je performer au niveau de 100% d'énergie, alors que je n’ai que 60% 
d'énergie disponible pour cela, les autres 40% étant impossibles à diverger de la 


146 Une excellente ressource sur ce sujet : Why people with disabilities struggle with how far to 


push themselves (and when to stop) https://medium.com/@mosaicofminds/why-people-with- 
disabilities-struggle-with-how-far-to-push-themselves-and-when-to-stop-6a8b82a0aa8a 
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compensation des déficits. Car non, je ne peux pas utiliser ce 40%, il ne m'est pas 
possible de « faire disparaître pendant un certain temps » mes déficits, comme 
certaines personnes semblent se l’imaginer. Un déficit n’est pas une chose facultative, 
un morceau amovible. Bien des adultes autistes « légers » ont été incroyablement, 
constamment poussé au-delà de leur limite qu'ils ont en fait vécu leur vie entière au- 
dessus de leur limite parce qu'ils n’ont pas été diagnostiqués en jeune âge (parce qu'ils 
arrivaient à camoufler leur autisme). Mais on ne peut pas faire cela indéfiniment et on 
finit par se retrouver en burn-out autistique et ne plus pouvoir rien faire du tout (ce sujet 
sera abordé en détail à la p.625). De plus, une fois qu’on a atteint ce point de non-retour, 
on ne retrouve plus la même capacité qu'avant, même si on prend un long moment 
d'arrêt (on se retrouve encore plus handicapé). Alors, c’est contre-productif de pousser 


sans arrêt une personne autiste à toujours fonctionner au-delà de sa capacité réelle. 


La personne autiste qui a un ratio d'énergie disponible pour les « autres choses » 
similaire au mien peut être capable de travailler ou d'étudier et même de vivre seule 
dans un appartement. Autrement dit, d’avoir une vie d’adulte autonome. Le 60% peut 
suffire pour y arriver. Mais elle ne pourra pas y arriver tout en ayant l’air normale. Je 
m'explique. Pour y arriver, elle aura besoin d'accommodements. Elle aura besoin de 
pouvoir travailler aux moments de la journée où son niveau d'énergie est optimal, même 
si Ça ne correspond pas au 9 à 5. Elle aura besoin qu'on tienne compte de ses anomalies 
sensorielles. Elle aura besoin qu'on la protège des employés qui ont de gros troubles de 
personnalité et qui la harcèlent. Elle aura besoin d’un mentor pour la conseiller. Et 
d’autres choses encore. Elle aura aussi besoin qu’on ne lui ressasse pas constamment 
ses échecs, par exemple le dernier effondrement autistique qu’elle a fait ou sa dernière 
gaffe sociale. Et qu'on la laisse faire une forme quelconque de stéréotypie pour évacuer 
son stress et combattre ses anomalies sensorielles. Le hic, c’est que quand vous avez 
réussi pendant une partie de votre vie, la jeunesse, justement grâce à l'énergie de la 
jeunesse, à « passer pour normale », plus personne ne vous croit ensuite quand vous 


vous retrouvez en burn-out. 


Ce qui fait qu'il est aussi difficile de savoir où se situe notre « idéal » d'effort, c’est que 
nous ne pouvons nous fier sur aucun repère externe. Quand vous vous demandez « est- 
ce que c’est moi qui suis paresseuse? », vous pouvez vous comparer aux autres autour 
de vous. l'adulte autiste ne peut pas, parce que s’il se compare aux autres, il voudra en 
faire autant qu'eux, mais c’est physiquement impossible (sans se brûler et 


éventuellement se retrouver en burn-out autistique). Alors il est constamment dans le 


Aller à la table des matières ©) 1 juillet 2020 Isabelle Faguy Page 615 


dilemme de soit vivre dans la honte de ne pas être à la hauteur des attentes, soit de 

« brüler la chandelle par les deux bouts ». La honte peut être purement interne, 
imposée par soi-même. Mais selon mon expérience et les témoignages d’autres autistes, 
l'extérieur (notre entourage) nous culpabilise aussi beaucoup. Parce que l'autisme est un 
handicap invisible, surtout chez les gens qui ont un « autisme léger ». C’est une autre 
des raisons pourquoi je dis et répète sans arrêt dans ce livre qu'il serait vraiment 
pertinent que les jeunes adultes autistes aient accès à un mentor autiste plus âgé, qui 


puisse les conseiller. 


Le sort de la personne autiste qui a un ratio de 70% d'énergie utilisée pour compenser 
ses déficits n’est guère plus attrayant. Typiquement, l'entourage de la personne a 
abandonné depuis longtemps de l’aider à continuer de se développer. Pourtant, elles sont 
encore capables de se développer. Mais imaginez si vous ne pouviez utiliser que 30% de 
votre énergie chaque jour pour accomplir des apprentissages ou réaliser des tâches. 
Assurément, votre rythme d'apprentissage serait plus lent. Assurément, vous pourriez 
réaliser un moins grand nombre de tâches par jour. Vous seriez alors confronté au même 
problème que cette personne : vous vivriez dans une société dont le rythme n’est pas 
compatible au vôtre. Les gens autour de vous s’impatienteraient constamment de votre 
lenteur à effectuer une tâche et la termineraient pour vous, parce que « on n’a plus le 
temps ». Les gens ne feraient plus aucun effort pour essayer de vous enseigner quoi que 
ce soit parce que votre progrès s'effectue à un rythme tellement lent (de leur 
perspective) qu'ils ne le perçoivent pas. Un peu comme quand on observe un escargot : 
il bouge tellement lentement qu’on a l'impression qu'il ne bouge pas. Pareil si vous 
observez un arbre : il ne semble pas croître, même si vous l’observez toute une semaine 


durant. Pourtant... dans vingt ans, cet arbre sera bien plus grand que vous. 


C'est difficile pour la personne qui est dans cette situation. Si elle se pousse trop, elle 
aussi peut se retrouver en burn-out autistique. Si elle ne se pousse pas assez, elle ne 
satisfait pas son entourage et reçoit constamment des commentaires négatifs. Alors, elle 
se pousse trop et. son entourage n’est pas encore satisfait parce qu'il ne perçoit 
toujours pas les changements, ils sont trop lents et en plus la personne se retrouve 
épuisée et fera davantage d’effondrements autistiques et de stéréotypies. Voyez-vous 
dans quelle impasse elle se retrouve? La personne se décourage et décide d'abandonner. 
Elle vit de la dépression, de l’envie, de la frustration et toutes sortes d’autres émotions 
négatives. En plus, il s’agit souvent de personnes qui ont bien de la difficulté à 


s'exprimer, alors elles sont prises en dedans d’elles-mêmes avec toutes ces émotions. 
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Temple Grandin recommande souvent de mettre l’emphase sur le développement des 
forces, plutôt que sur la compensation des déficits. Je suis d'accord. Les intervenants 
sont tout le temps en train de vouloir « travailler sur vos déficits ». Je travaille déjà 
constamment sur mes déficits. Je ne dis pas qu'il faut cesser d'aider les personnes avec 
leurs déficits, bien au contraire. Je dis par contre qu’on devrait aussi essayer de mettre 
un peu de temps et d'efforts à travailler sur leurs forces. Il me faut plus d'énergie et de 
temps pour faire un apprentissage dans un domaine dans lequel j'ai de grosses 
difficultés. Mais n'est-ce pas pareil pour vous? Je me souviens que les élèves de ma 
classe qui n'étaient pas bons en mathématiques au primaire devaient faire des centaines 
de problèmes de divisions avant de comprendre à peu près comment en faire. Alors 
qu'après une dizaine de problèmes de divisions, je m'ennuyais sérieusement et j'étais 
prête à passer à un autre apprentissage. Je m'impatientais.. qu'est-ce qu'ils avaient à 
ne pas comprendre une chose aussi simple? Pourquoi leur fallait-il faire 300 problèmes 
portant sur une même notion pour arriver à la comprendre? Imaginez-vous l'effort 
supplémentaire qu'ils devaient déployer pour apprendre à faire des divisions par rapport 
à l'effort que j'y avais mis (presque rien)! Chacun a des forces et dans ces domaines-là 
les apprentissages lui « coûtent moins cher » en temps et en énergie. Autrement dit, 
c'est plus rentable, plus efficient, de faire des apprentissages dans les domaines dans 
lesquels on est naturellement doué. Et c’est plus coûteux, plus long, moins efficient de 
faire des apprentissages dans les domaines qui sont affectés par nos déficits. Par 
exemple, aurait-il été utile de tenter de faire des mathématiciens de mes copains de 
classe qui avaient de grosses difficultés en mathématiques? Personne n'aurait songé à 
cela, on les a dirigés vers des métiers et professions qui ne requièrent pas de 
compétences en mathématiques et qui requièrent des compétences dans un domaine où 
la personne a un talent naturel. Pourquoi quand il est question de déficits, veut-on 


toujours faire de la personne un mathématicien (métaphore)? 


Un conseil qu’on me donne souvent c'est quelque chose du genre : écoute 
ton corps et tes émotions, et quand c'est trop, respecte-toi. Le hic, c'est que 
chaque fois que j'écoute mon corps et mes émotions, je me fais traiter de 
paresseuse, de profiteuse, de lâche, de chialeuse, et j'en passe. Comment 
croyez-vous que je me sens alors? Je me sens « défectueuse ». 


Foncièrement et désespérément défectueuse. Et je me mets à culpabiliser : 


pourquoi ne suis-je pas capable de faire comme tout le monde ou autant que 
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tout le monde? En réalité j'en fais autant que tout le monde, mais beaucoup 
des choses que je fais sont invisibles, ce sont des choses qui servent à 
compenser mes déficits et qui ne donnent pas des « résultats observables » 
ou du « travail utile ». En réalité, il y a bien des choses que je ne peux pas 
faire comme tout le monde, parce que je ne suis pas comme tout le monde, 


j'ai des déficits et certaines choses sont impossibles à accomplir selon la 


manière standard, je dois contourner un de mes déficits pour les accomplir. 


Si seulement il y avait un peu plus de tolérance envers les autistes, mais aussi envers 
toutes les personnes qui ont des déficits (qu'ils soient liés à la génétique, à un accident, à 
une maladie ou à la vieillesse)! Quand on me donne un environnement et des 
accommodements qui sont adaptés à mes besoins, j'ai plus d'énergie et de temps 
disponible pour « autre chose », comme faire des apprentissages et exécuter des tâches, 
que si on refuse de m’'accommoder. Le simple fait de porter mes bouchons d'oreilles, qui 
m'a pourtant été longtemps refusé au travail, diminue d’un bon 5% l'énergie que je dois 
mettre à compenser pour mes anomalies au niveau de l’ouie. 5%, ça fait une grosse 
différence dans la quantité de travail que vous pouvez accomplir dans une année, c’est 
comme avoir 18 jours de plus par année. 


Ça veut aussi dire que toutes ces années, une quarantaine, que j'ai vécu sans mes 
bouchons, j'avais l'équivalent de 18 jours de moins par année que les autres en fait 
d'énergie et de temps (oui, parce que quand vous êtes constamment en surstimulation 
sensorielle auditive, vous devez prendre du temps pour décompresser, pour faire de 
l’autorégulation, habituellement par une stéréotypie ou un intérêt spécifique ou juste 

« ne rien faire » dans un endroit sans bruit et je perdais une bonne heure par jour à 
cela, soit 5% de 24 heures, sans compter le fait que j'étais moins productive parce que 


plus fatiguée, les idées plus embrouillées, moins de concentration, etc.). 


Je devais malgré tout atteindre les mêmes objectifs, répondre aux mêmes attentes du 
milieu familial, puis scolaire, puis professionnel. Imaginez si on optimisait le potentiel de 
toutes les personnes qui ont des déficits. Bien sûr que cela bénéficierait aux personnes 
avec déficits si on acceptait les accommodements dont elles ont besoin, mais cela 
bénéficierait aussi à toute la société. C’est un très mauvais calcul que d'imaginer que les 


accommodements bénéficient surtout à la personne qui a un déficit, ils bénéficient à tous. 
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Soit la personne peut faire plus de travail, soit elle est plus autonome (donc requiert 


moins de soutien), dans les deux cas, autant l'individu que la société y gagnent. 


Les adultes autistes peuvent négliger certains aspects du « self care », se concentrant 
principalement sur l’un ou l’autre. Vous pouvez leur rappeler que sans un certain 
équilibre, l'humain ne fonctionne pas bien. Voici des exemples de façons de prendre soin 


de soi pour favoriser un bon équilibre 


+ _ Corps : Bien manger, dormir, faire de l’exercice, boire suffisamment, prendre sa 
médication si nécessaire, prendre des suppléments si nécessaire, bien respirer. 
Pour les autistes, on peut ajouter : évacuer le stress sensoriel par l’utilisation des 
stéréotypies (gestes répétitifs ou écholalie) ou via du temps consacré à son intérêt 


spécifique. 


°  Émotions : Porter attention à la façon dont on « se parle » pour ne pas être son 
pire ennemi, pratiquer la pensée positive, remplacer ses pensées automatiques par 
des pensées rationnelles, travailler sur son image de soi et son estime de soi, 
prendre le temps de vivre ses émotions et apprendre à les identifier, respecter ses 
limites émotionnelles, ne pas tolérer les personnes toxiques (manipulateurs et 
abuseurs en tous genres) dans sa vie et apprendre à s’en protéger, tenir un journal, 
tenir une liste de souvenirs positifs (gratitude), prendre le temps de vivre les deuils 
(ne pas les escamoter), parler avec un ami ou un intervenant avec qui on a un lien 
de confiance, ne pas négliger les traumatismes. Se donner les conditions pour 
réussir ce qu’on entreprend, mais aussi accepter que les erreurs et les échecs font 
partie de la vie, ou comme disent les anglophones, « shit happens ». Mon 
premier patron disait souvent « on ne fait pas des omelettes sans casser des 
œufs », je me répète ce proverbe chaque fois que je fais une grosse gaffe, ça me 
permet de relativiser, car ça me fait réaliser que je fais beaucoup d’omelettes dans 
ma vie (je suis une femme qui a toujours plusieurs projets en cours de réalisation), 
alors il est normal que je casse des œufs. Bien sûr il faut apprendre de ses erreurs 
et de celles des autres, maïs il ne sert à rien de se laisser paralyser par la 


culpabilité et les regrets. 


* Spiritualité : Que ce soit via la pratique d’une religion, d’une technique de 
méditation ou autre chose (à chacun de trouver ce qui lui convient), l'humain a 


besoin de croyances et de convictions morales pour guider ses décisions et évaluer 
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ses actes. Apprendre à pardonner (pardonner z oublier), c'est pour soi-même que 


cela est le plus bénéfique. N'oubliez pas de trouver ou donner un sens à votre vie. 


* Réseau de soutien : Se construire et entretenir un réseau de soutien aussi large 
et diversifié que possible : famille (si non toxique), amis (autistes et non-autistes, 
amis intimes, amis, copains), colocataires, intervenants, collègues de travail ou de 
bénévolat (le travail et le bénévolat sont de bons moyens de rencontrer de 
nouvelles personnes : les collègues, mais aussi les clients et les fournisseurs 
peuvent devenir des amis ou des copains), voisins, etc. Demander de l’aide quand 
on en a besoin, mais aussi offrir et donner de l’aide aux autres. Ne pas attendre 
que les autres devinent nos besoins, ils n’y arriveront pas vu que vos besoins sont 
trop différents des leurs. C’est à nous de déterminer et de nommer nos besoins. 
Apprendre à identifier les sortes d'aide qui sont réellement aidantes et à refuser 
poliment les autres sortes d'aide. C'est-à-dire qu'il faut accepter et demander 
l’aide qui nous permet de progresser, d'avancer et de nous améliorer, ainsi que 
celle qui nous évite les douleurs (corporelles et émotionnelles) inutiles et la fatigue 
(physique, émotionnelle et cognitive) inutile. Mais qu'il ne faut pas être gêné de 
refuser l’aide qui nous maintient dans une dépendance non nécessaire, qui freine 


notre développement ou qui provient d’une personne toxique. 


+ _ Style de vie : Avoir une routine et de la structure dans sa vie, faire de la 
relaxation, avoir des buts et un plan pour les atteindre, prévoir du temps réservé 


pour faire des choses agréables pour soi, trouver des sources de plaisir. 
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Revenons un peu sur LA question qu’un adulte se pose quotidiennement : « jusqu'où me 


pousser? » Il y a plusieurs zones, pour toutes les personnes 


+ la zone de confort, 
* la zone de peur, 
* la zone d’apprentissages, 


+ la zone de bonheur. 


La zone de confort, c’est celle dans laquelle se trouve un individu qui prend la vie 
comme elle vient, au jour le jour. C’est la zone des habitudes, des routines, de la 
sécurité, du « connu rassurant ». Il est plus difficile pour une personne autiste de sortir 
de cette zone, à cause de l'impression de chaos universel et constant que nous ressentons 
par suite de nos anomalies sensorielles, mais aussi des déficits des fonctions exécutives 
et notre manière différente de penser et de ressentir les émotions. Les autistes du type 


hippopotame sont souvent coincés dans cette zone, paralysés par la peur. 


La zone de peur, c’est celle dans laquelle se trouve un individu qui commence à faire un 
lâcher-prise par rapport au confort et qui pense à prendre des risques. La personne 
manque encore de confiance en sa capacité de se dépasser. Elle est anxieuse, inquiète et 
elle invoque des excuses pour éviter de passer à l’action. Lorsqu'on tente d'aider une 
personne autiste à vaincre la peur, il faut faire attention à distinguer d’une part les 
inquiétudes non fondées et les excuses et, d'autre pari, les inquiétudes fondées et les 
obstacles réels liés aux déficits et aux différences de la personne. Parfois, les inquiétudes 
fondées peuvent sembler non fondées à un intervenant neurotypique. Ce n’est pas de sa 
faute, il est plein de bonne volonté, mais il n’a pas nécessairement la capacité d'imaginer 
à quel point la réalité de l’autiste est différente de la sienne. Par exemple, il est difficile 
pour une personne qui n’a pas d'anomalies sensorielles, de déficits des fonctions 
exécutives ou de difficultés de langage, d'arriver à imaginer à quel point tout cela crée 
des obstacles. Lorsque vous intervenez auprès d’un adulte autiste et que vous pensez 

« il est coincé dans la zone de peur », « ses peurs sont irrationnelles » ou « je ne vois 
pas d’obstacle, il se cherche seulement des excuses », prenez donc le temps de discuter 
davantage avec la personne. Ne tenez pas pour acquis que « vous voyez tout ». Une 


grande partie de la réalité des autistes est invisible aux neurotypiques (et vice-versa). 


La zone d'apprentissage, c’est celle dans laquelle se trouve un individu qui prend des 
risques et se fait confiance. Il découvre, explore, apprend, résous des problèmes, etc. 


Les autistes du type caméléon passent beaucoup de temps dans cette zone, mais 
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n'arrivent pas toujours à récolter les fruits de leurs efforts et à passer à la zone de 


bonheur. 


La zone de bonheur, c’est celle dans laquelle se trouve un individu qui réalise ses rêves 
et objectifs, qui considère que sa vie a du sens. Ça correspond à l’étage supérieur de la 


pyramide de Maslow (accomplissement personnel et besoin de sens). 


En théorie, on progresse de la première à la quatrième zone en surmontant ses peurs, 


puis en acceptant de prendre des risques et finalement en passant à l’action. 


À noter qu’on peut être dans la zone de confort pour une sphère de notre vie et dans la 


zone d'apprentissage dans une autre sphère de notre vie. 


D'après ce modèle du développement humain, si on ne se pousse pas assez (à surmonter 
ses peurs, à prendre des risques et à passer à l’action), on n'’atteindra jamais la zone de 
bonheur. Pour les autistes et pour d’autres groupes de personnes qui vivent avec des 
déficits, ce modèle ne fonctionne toutefois pas. Malheureusement, un grand nombre de 
personnes neurotypiques en général, et d'intervenants en particulier, croient « dur 
comme fer » en ce modèle et en son universalité. Aussi, ils passent leur temps à pousser 
leurs clients à dépasser la zone de confort, se disant que s'ils restent dans la zone de 
confort ils ne pourront jamais accéder à la zone de bonheur. Ces intervenants sont bien 


intentionnés, là n’est pas le problème. 


Le problème, c'est qu'ils ne réalisent pas qu’une personne qui a des déficits qui la 
placent en situation de handicap au quotidien passe déjà l’entièreté de son temps hors de 
la zone de confort. En fait, nous oscillons constamment entre la zone de peur et la zone 
d’apprentissages, à cause de nos échecs répétés (faute de soutien et d’accommodements 
adéquats). Et même quand nous restons très longtemps dans la zone d’apprentissages, 
nous n’arrivons pas toujours à la zone de bonheur, parce que nous n’arrivons pas « à 
réussir », nous restons coincés dans la zone d’apprentissages. C’est très frustrant et 
décourageant, surtout quand vous constatez que les autres personnes de votre âge sont 
rendues depuis des années dans la zone de bonheur dans telle sphère de leur vie, alors 
que vous tentez encore d’y accéder. C’est non seulement frustrant, mais aussi très 
énergivore. Je vous parlerai d’ailleurs dans la prochaine section du problème de 


l'énergie limitée. 
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6.2.1. Le problème de l'énergie limitée 


Les autistes, comme bien des personnes « différentes », manquent souvent d'énergie 
pour arriver à répondre aux normes sociales : travail, vie familiale, vie sociale, tâches 
ménagères, etc. Plusieurs métaphores sont utilisées pour expliquer ce problème bien 
réel. Je vous en présente deux : la théorie des cuillères et la théorie de la tour de blocs 


Jenga. 


6.2.11 La théorie des cuillères comme outil de visualisation 


La métaphore de la théorie des cuillères aurait été inventée par Christine Miserandino en 
2003, pour expliquer le niveau réduit d'énergie mentale et physique disponible pour les 
activités du quotidien quand on vit avec une déficience, une maladie chronique ou une 


maladie mentale. 


La métaphore stipule que chaque personne possède un nombre limité et fixe de cuillères 
pour y stocker son énergie. Lorsque la personne effectue une tâche, ou vit une situation 
stressante, elle doit puiser dans sa réserve d'énergie, elle doit utiliser le contenu d’une 
cuillère. À un moment donné, toutes les cuillères seront vides. L'utilisation de l'énergie 
doit donc être rationnée tout au long de la journée pour éviter de manquer de cuillères 


en fin de journée. 


Les cuillères peuvent être rechargées d'énergie par le sommeil. Ce qui pose problème 
pour beaucoup de gens qui vivent avec une déficience, ont une maladie chronique ou une 
maladie mentale, et qui n’ont pas toujours un sommeil récupérateur. Elles peuvent ne 


pas réussir à démarrer la journée avec des cuillères pleines. 


En plus, ces personnes ont besoin de davantage d'énergie que les personnes qui ne 
vivent pas ces difficultés. En effet, il leur faudra consacrer chaque jour plusieurs 
cuillerées d'énergie à essayer de « passer pour normales », à atteindre les exigences et 
objectifs de rendement que la société leur impose. Par exemple, je dois utiliser une 
grande quantité de mes cuillères chaque jour pour vivre avec mes hypersensibilités 
sensorielles, compenser pour mes difficultés de langage, ma cécité sociale (constamment 


tout analyser) et mes déficits de fonctions exécutives. 


Une personne peut « emprunter » sur sa réserve d'énergie du lendemain ou des jours 
suivants, mais elle devra alors se reposer davantage les jours suivants, car elle aura 
moins de cuillères disponibles. Je vis cela constamment dans ma vie. Je me plie aux 


exigences, je « fonctionne normalement » un certain temps, puis je me retrouve 
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totalement épuisée, incapable de faire quoi que ce soit : je n’ai plus de cuillères. Et il me 
faut alors un temps ridiculement long pour m'en remettre, car je dois non seulement 


refaire ma réserve d'énergie à court terme, mais aussi ma réserve à long terme. 


6.2.1.2 La tour de blocs Jenga comme outil de visualisation 


Je n'ai pas réussi à retrouver qui a inventé la 
métaphore de la tour de blocs Jenga. Le jeu de 
Jenga débute par la construction d’une tour bien 
droite, en empilant des blocs de dimensions 
identiques. Le but du jeu est de retirer un bloc 
sans faire tomber la tour. Les joueurs alternent, 


jusqu'à ce que l’un d’eux la fasse tomber. 


Dans cette analogie, la tour correspond à la 
réserve d'énergie. Chacune des activités du 
quotidien nécessite d'enlever au moins un bloc 
de la tour. Certaines activités sont plus 
coûteuses en énergie et nécessitent plusieurs 
blocs d'énergie. 


Un aspect très intéressant de cette métaphore, 


c'est que plus la journée avance, plus la tour 


devient instable (car on en a retiré des blocs). 
C'est exactement comment je me sens au cours d’une journée. En avant-midi, je peux 
tolérer la surstimulation sensorielle, je peux participer à des événements sociaux 
nécessitant beaucoup de communication et un grand contrôle de mon « apparence 
normale ». Mais plus la journée avance, plus j'ai besoin de calme, de protection 
sensorielle, de solitude et de pouvoir être moi-même. Souvent, en fin de journée je suis 
tellement épuisée que je n’arriverai même plus à parler, ou bien qu'un simple bruit trop 


fort pourra déclencher un effondrement autistique. 


Dans cette métaphore, si la nuit a fourni un sommeil réparateur, la tour sera reconstruite 
parfaitement au matin, avec tous les blocs du jeu. Dans le cas contraire, la personne 
démarrera la journée avec une tour déjà plus ou moins instable, à laquelle des blocs 


manqueront déjà. 
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6.2.2. Leburn-out autistique 


C'est un terme utilisé par la communauté autistique pour expliquer un état 
d'épuisement que vivront bien des autistes. Le terme burn-out a été choisi, 
car il y a beaucoup de similitudes avec le burn-out conventionnel (syndrome 
d'épuisement professionnel). Comme l'épuisement professionnel, le burn-out 
autistique combine une grande fatigue, un désintéressement des activités et 
un sentiment d'échec et d’incompétence. Il est intéressant de noter que les 
professionnels de la santé et les chercheurs ne semblent pas savoir que ce 
problème existe. 

Ne sous-estimez pas la difficulté de passer son temps à « faire semblant », 
à masquer, à « jouer un personnage neurotypique ». Cela est extrêmement 


coûteux du point de vue énergétique bien sûr, mais il y a pire. Cela entraîne 


une baisse d'estime de soi, qui peut nous amener à accepter des choses 
inacceptables (abus, violence, etc.). Et on finit par se rendre compte qu'on a 
passé sa vie à survivre, plutôt qu'à vivre. Cela mène à la conviction qu'on 
n'a pas le droit d'exister, puisqu'on n'est pas accepté si on est soi-même, ce 
qui peut mener au suicide. 


Le burn-out autistique est décrit de manière assez consensuelle dans la communauté, 


généralement selon ces critères 


* La personne semble avoir perdu des capacités, des compétences, des facultés. Elle 
« régresse ». Elle n'arrive plus à fonctionner normalement, à accomplir ses 
tâches quotidiennes, à s'occuper de son hygiène, à avoir des interactions sociales, 
à endurer les surstimulations sensorielles, etc. Elle voit qu’elle n’y arrive plus, elle 
n'entrevoit pas de possibilité de réussir à nouveau dans un quelconque futur, elle 
se sent foncièrement incapable, invalide. Ces incapacités sont causées par un 


effort monumental soutenu sur une trop longue période. 


* Peut survenir n'importe quand à l’âge adulte, mais le plus souvent il arrivera suite 
à un changement amenant des exigences sociales, familiales ou professionnelles 
dépassant les capacités de la personne. Le burn-out autistique est directement 
relié à cette incapacité à « avoir l'air normal », à « se comporter normalement », 


à « répondre aux attentes sociales ». La personne passe son temps à « jouer un 
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personnage » pour arriver à répondre aux exigences, à remplir ses devoirs, etc. 


Jusqu'au jour où elle n’y arrive plus : c’est le burn-out autistique. 


Le burn-out autistique n’est pas à prendre à la légère. Il doit être traité aussi 
sérieusement qu'on traiterait une dépression sévère ou un épuisement professionnel, car 
tout comme eux il peut mener au suicide. Pour ceux d’entre vous que le sujet intéresse et 
qui lisent l’anglais, il y a de nombreux témoignages sur Internet, cherchez avec les mots- 


clés « autistic burn-out ». 


Le burn-out autistique est essentiellement un effondrement autistique de type fonte (voir 


p.672) qui perdure dans le temps, dont la personne n'arrive pas à sortir. 


6.2.2.1 La courbe dela dissimulation 


Une blogueuse et médecin, Laïina Eartharcher, qui est aussi autiste, a écrit un excellent 
article au sujet du lien entre le fait de masquer, de « jouer un personnage », et le déclin 
des capacités chez l’adulte autiste (dont on pourrait dire que le burn-out autistique est 
l'ultime aboutissement). Je vais tenter de le résumer ici, en français. Le texte de l’article 


original (en anglais) est disponible sur son blogue : 


https://thesilentwavebloq.wordpress.com/2016/10/16/the-bell-curve-of-masking-acting- 


abilities-in-actuallyautistic-people/ 


J'aimerais ajouter un élément dont Laina ne parle pas : il y a deux grandes catégories 
d’autistes d’après mon expérience. Il y a les autistes qui tentent de répondre aux 
attentes sociales (plus nombreux chez les femmes d’après mon expérience et très sujets 
au burn-out autistique), les autistes-caméléons. Et il y a les autistes qui s’en foutent 
complètement (peut-être à l'abri du burn-out autistique, mais pas de la dépression, et 
plus nombreux chez les hommes d’après mon expérience), les autistes-hippopotames. 


Laina fait référence dans son article à la première catégorie, les autistes-caméléons. 
*  Laina commence par définir ces deux termes : 


© Masquer - cacher sa véritable nature, habituellement dans le but de ne pas 
avoir l'air trop « bizarre » ou de ne pas être fixé du regard, ridiculisé, 
ostracisé, critiqué, persécuté, intimidé, brutalisé, ou d'autrement attirer 
l'attention sur soi. 

© Jouer la comédie : jouer le rôle de quelqu'un d'autre que soi-même, 


habituellement pour « passer », pour s'en sortir ou pour « fonctionner ». 
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* Les autistes utilisent une variété de stratégies d'adaptation pour « passer » pour 


un adulte « fonctionnel » aux yeux du reste du monde. 


* Ils se sentent obligés de masquer ainsi, de jouer la comédie, pour respecter les 
normes et exigences sociales. Et ils sont effectivement obligés, car le monde n’a 
pas été conçu pour les personnes autistes. C’est une réponse naturelle et 


compréhensible. 


* Les autistes jouent la comédie pour éviter ou minimiser toutes sortes de douleurs 
« La douleur de ne pas être capable d'interagir aussi naturellement. La douleur de 
ne pas être capable de se faire des amis aussi facilement. La douleur d'être mal 
compris, et, parfois, la réaction volcanique qui suit. La douleur de ne pas être 
capable de nous exprimer. La douleur de vivre chaque jour dans un monde qui n'est 
pas fait pour nous, qui ne nous comprend pas, et ne nous comprendra jamais. La 
douleur que nous ressentons quand on ne nous comprend pas. » 


+ __« Durant l'enfance et l'adolescence (et peut-être, pour plusieurs, cela se continue 
pendant le début de l'âge adulte), nous construisons nos habiletés à masquer et à 
jouer la comédie. Nous apprenons, par essais et erreurs, comment imiter les autres 
personnes, faire comme nos modèles, ou créer un personnage qui soit plus 
acceptable et digestible pour le reste du monde. Nous réussissons quand nous 
avons l'air normal, quand les différences entre Nous et Eux sont minimisées et 
microscopiques. Mais elles sont là. » 


* Les énormes efforts requis pour continuellement jouer la comédie et masquer sont 


très coûteux en énergie. 


* Les habiletés et compétences à masquer et à jouer la comédie atteignent un pic à 
un moment donné. Le moment en question peut varier d’un individu à l’autre. À 
ce moment, la personne n'arrive plus à répondre aux demandes du monde 
extérieur et ses habiletés et compétences déclinent. La personne se demande ce 
qui ne va pas avec elle, pourquoi elle qui a si bien réussi dans la vie n'arrive plus à 
faire des choses simples, banales. Elle régresse et elle le sait, elle le voit, elle le 


ressent, son entourage lui dit, lui reproche. 


* La personne est en fait capable de jouer un rôle et de masquer pendant toute sa 
vie, par contre, il faut toujours davantage d'énergie pour garder le même niveau 


de compétence. 
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« La logique voudrait que plus nous apprenons à masquer, imiter, jouer un rôle, et 
construisons notre personnage, qu'avec la pratique (nous, les personnes sur le 
spectre, sommes après tout des créatures de routine), nous devrions alors être 
capable non seulement de continuer à masquer et à jouer, mais aussi que nous 
devrions devenir de plus en plus meilleur à le faire! Au fil du temps, nous devrions 
devenir si habitués à le faire que cela devrait être une vieille habitude, quelque 
chose que nous pouvons faire facilement, sans réfléchir, naturellement, et avec une 
dépense d'énergie minimale. Pourquoi, alors, semblons-nous régresser? Il semble 
que juste au moment où nous avons acquis la plupart des habiletés à masquer et à 
jouer un rôle, ces habiletés commencent à diminuer. » 


Ensuite, Laina propose 6 facteurs pouvant expliquer cette baisse de capacités. Si je me 


fie à ma propre expérience de vie, c’est un peu de tout ça. 


Le 


La fatigue / l'épuisement : notre énergie décroît, nous sommes épuisés. Nous 
n'avons tout simplement plus la quantité d'énergie nécessaire pour continuer à 


conserver les apparences. 


L'aisance / la confiance en soi : nous atteignons un point dans la vie où nous 
sommes établis, soit dans un emploi stable, soit comme parent à la maison, soit 
comme travailleur autonome, etc. Nos vies ont atteint une stabilité relative et nous 
sommes satisfaits, nous ne ressentons plus le besoin de faire l'effort requis pour 


masquer et jouer. 


Le cynisme : « Il se peut que nous pensions : le monde est merdique de toute 
façon, pourquoi je devrais toujours être celui qui change et fait tous les efforts? 
Nous bannissons le monde, comme nous avons senti pendant toutes ces années 
qu'il nous bannissait - un genre de vengeance, en tout cas dans nos esprits. Nous 
sommes désabusés. » 


Une santé physique compromise : des maladies et troubles physiques font leur 
apparition, souvent à cause de l'épuisement, des effets cumulatifs de l’insomnie et 
du surmenage. De toute façon, les capacités de notre corps à compenser 


diminuent avec l’âge. 


La douleur : « Nous devenons fragilisés par la douleur physique ou mentale / 
émotionnelle / psychologique. Cela s'empire au fil du temps. C'est cumulatif, et ça 
nous affecte. » Toutes ces douleurs volent notre énergie, notre focus, notre 


motivation. 
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6. Les comorbidités : plusieurs développent des troubles de santé mentale : 


dépression, anxiété généralisée, syndrome de choc post-traumatique, etc. 


6.2.2.2 Comment prévenir le burn-out autistique? 


Étant donné qu'il n’a pas été étudié, on n’a pas d’information dans les livres au sujet de 


comment prévenir le burn-out autistique. Par contre, mon expérience de vie et les 


témoignages d’autres adultes autistes permettent d'aboutir à un certain nombre de 


recommandations : 


Les jeunes adultes autistes devraient être encouragés à avoir au moins un ami 
autiste, afin d’avoir au moins une personne dans son entourage qui le comprend 
vraiment, qui ne remettra pas sans arrêt en question son vécu, son ressenti 


(sensoriel, émotif), ses difficultés et ses besoins. 


Dans les grandes entreprises, l'employeur gagnerait à jumeler un jeune employé 


autiste avec un mentor (un autre employé autiste plus âgé). 


Les jeunes adultes autistes devraient être encouragés à choisir un champ d’études, 
puis un emploi, qui conviennent réellement à ce qu’ils sont, à leurs besoins, à leurs 


intérêts et à leurs valeurs. 


N'oubliez pas qu'il n’y a pas qu'une façon de vivre sa vie. Il y a plusieurs manières 
de s'épanouir, de s’accomplir, de se sentir utile, etc. Même dans les sociétés 
traditionalistes, il y a divers rôles sociaux : agriculteur, éleveur ou chasseur, bien 
sûr, mais aussi artisan, chamane (ou moine), chef, etc. Le système de santé 
québécois a été mis sur pied principalement par des femmes qui faisaient tout sauf 
suivre la norme sociale de la « bonne mère de famille », celles qu’on appelait 


« les religieuses » (sœurs catholiques). 


La personne gagne à s’entourer de gens qui la comprennent, qui l’aiment (ou 
l’apprécient) véritablement, qui la respectent et qui l’appuient. Autant sur le plan 


personnel, qu'au travail et dans les loisirs. 


La personne doit accepter qu’elle a des limitations (par exemple ses 
hypersensibilités sensorielles) et que certaines choses « lui coûtent trop cher » à 
faire, même si elle en est physiquement et mentalement « capable ». Par 
exemple, je suis capable de faire de la vente, mais cela me coûte vraiment trop 


d'énergie (voir la théorie des cuillères p.623 ou l'analogie des blocs Jenga p.624). 
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* La personne doit accepter qu'elle a des besoins différents de ceux de la majorité 


des gens. 


+ __ Lentourage personnel et professionnel de la personne doit accepter ces limitations 


et ces différences de besoins. 


* Au besoin, la personne devrait rechercher l’aide d'intervenants spécialisés qui 
sauront expliquer ses besoins et limitations à son entourage personnel ou 


professionnel. 


* La personne doit cesser de s'adapter à outrance et tenter d'adapter aussi son 
mode de vie, son travail, et tout le reste. Quand une plante ne croît pas bien, on ne 


modifie pas la plante, on modifie son environnement. 


+ La personne devrait se donner le droit aux effondrements autistiques (voir le texte 
Quand être « en contrôle >» devient problématique, à la page 680). Et elle devrait 
aussi se questionner après un effondrement autistique, afin d'en déterminer la 
cause. Chez les adultes, c’est souvent parce que la personne a trop masqué, trop 


« fait semblant d’être capable ». 


* _Ilest très important que les adultes autistes s’impliquent pour faire connaître 
l’autisme dans la population en général, et dans le monde du travail en particulier. 
Cela afin qu'éventuellement, les générations futures n'aient plus à constamment 
« faire semblant », « jouer un personnage », mais puissent être elles-mêmes et 


être acceptées pour ce qu’elles sont. 


6.2.2.3 Comment sesortir du burn-out autistique? 


Je ne connais pas de recette miracle. Je suis moi-même en train de lentement me 


remettre d’un burn-out autistique. Voici mes réflexions suite à mon expérience : 


+ _ La personne doit accepter qu’elle a des limitations (par exemple ses 
hypersensibilités sensorielles) et que certaines choses « lui coûtent trop cher » à 
faire, même si elle en est « capable ». Par exemple, je suis capable de faire de la 
vente, mais cela me coûte vraiment trop d'énergie (voir la théorie des cuillères 


p.623 ou l’analogie des blocs Jenga p.624). 


* La personne doit accepter qu'elle a des besoins différents de ceux de la majorité 


des gens. 
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+ __ Lentourage personnel et professionnel de la personne doit accepter ces limitations 


et ces différences de besoins. 


* La personne peut être obligée de changer d’employeur, de type d'emploi ou même 
de cesser de travailler pendant une période plus ou moins longue. J'ai opté pour 
un retour aux études, dans un domaine d'activité qui me permettra de réaliser des 
projets qui respecteront davantage mes limitations et mes besoins, mais aussi mes 


valeurs et mes intérêts. 


+ Sic’est l'entourage personnel qui ne veut pas accepter les limitations et les 


besoins de la personne, des choix difficiles, mais nécessaires s’annoncent... 


°__ Parfois, il est impossible d'arriver à faire accepter ses limitations et ses besoins à 
des gens qui vous ont vu « faire semblant d’être capable » pendant des années. 
Un déménagement sera alors nécessaire, pour s’entourer d’un nouveau cercle de 
personnes (que ce soit du côté professionnel ou personnel, ou les deux). Il sera 
alors possible de mettre au clair dès le début ses limitations et ses besoins, et d'en 


exiger le respect. 


+ La personne doit s’entourer de gens qui la comprennent, qui l’aiment (ou 
l’apprécient) véritablement, qui la respectent et qui l’appuient. Autant sur le plan 
personnel, qu'au travail et dans les loisirs. 


* L'accès à des intervenants psychosociaux (travailleur social, éducateur spécialisé, 
travailleur de rue, etc.), ainsi qu’à un médecin et un psychiatre, est à mon avis 
nécessaire pour passer au travers, pour trouver des solutions et réussir à les 


mettre en œuvre. 


* La médication peut permettre de survivre pendant les périodes de détresse plus 
intenses que la personne aura à traverser. Je suis hypersensible aux médicaments, 
alors ça a été très compliqué pour moi d’en trouver un qui puisse réellement 
m'aider. Pire, un des rares qui ne me causait pas trop d'effets négatifs s’est avéré 
empirer mon état dépressif. J'ai quand même réussi à trouver un médicament qui 
diminuait de moitié l'intensité de mes hypersensibilités sensorielles, tout en me 
donnant une surdose (artificielle) d'énergie pendant la journée. Ce médicament 
m'a permis de passer au travers de l'abandon de mon ancienne vie, du 
déménagement à Gaspé et du retour aux études. C’est aussi lui qui m'a permis de 
consulter divers intervenants, de me faire de nouveaux amis, et ultimement de 


retrouver le goût de vivre. Je l’ai stoppé parce qu'il me causait trop d'effets 
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secondaires et que la balance avantages/inconvénients penchait maintenant de 
l’autre côté. Mais je n'aurais tout simplement pas survécu aux nombreuses 


périodes de détresse sans la médication, et aussi sans les intervenants. 


6.2.2.4 La théorie du « mode défensif » 


Je ne suis pas l’auteure de cette théorie, même si j'aurais bien aimé! C’est Danny Raede, 
un homme qui se définit comme Asperger. Je vous recommande fortement de visiter son 


site web si vous comprenez l'anglais : AspergerExperts.com Vous y trouverez des textes, 


des vidéos gratuites et payantes, un groupe de soutien virtuel pour les parents d'enfants 
autistes, des formations et bien d’autres choses. Je n’ai pas payé pour les contenus 
payants de M. Raede, parce que « je suis cassée », je n’ai pas d'argent disponible. Mais 
même si le contenu payant ne contenait guère plus d’information que le contenu gratuit, 
ce qu'il martèle dans le contenu gratuit, si c'était appliqué dans la vie des adultes 
autistes et de leur entourage, suffirait à faire une grosse différence sur la qualité de vie 
de tous ces gens. Alors si vous avez un peu d'argent extra, pourquoi pas encourager un 
autiste qui diffuse l'expérience qu'il a acquis, plutôt qu’un neurotypique qui tentera de 


vous convaincre du bien fondé de telle ou telle thérapie miracle? 


Laissez-moi vous résumer sa théorie (alors là, vraiment ultra résumé) : lorsqu'une 
personne autiste, peu importe son âge, atteint un certain niveau de surstimulation 


(sensorielle, émotionnelle) elle tombe en mode défensif. 


Ce qu'il nomme le mode défensif correspond à la description que les adultes autistes font 
de l'effondrement autistique de type fonte (vous pouvez lire sur ce sujet à la page 672), 
ce qui correspond aussi à ce que les adultes autistes décrivent comme le burn-out 
autistique. Quelle différence y a-t-il alors entre le burn-out autistique, l'effondrement 
autistique de type fonte (« shutdown » en anglais) et ce que Danny Raede nomme le 


mode défensif? 


+ _ L'effondrement autistique, qu'il soit de type fonte (« shutdown >») ou explosion 
(« meltdown >») a une durée relativement courte, de quelques minutes à quelques 


journées. 


* _ Si un effondrement de type fonte se poursuit au-delà d’une semaine, on observe 
généralement l'installation d’un état dépressif et la personne est comme coincée 
dans son effondrement. On dit alors qu'elle fait un burn-out autistique. Le burn- 


out autistique peut durer très longtemps (quelques semaines à plusieurs années), 
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surtout si la personne ne reçoit pas d’aide ou si elle n’a aucun moyen de modifier 


ce qui a déclenché l'effondrement de départ. 


* Le mode défensif, c’est le nom que M. Raede donne au mode de fonctionnement 
de la personne autiste pendant qu'elle fait un effondrement de type fonte ou un 


burn-out autistique. 


Lorsqu'un autiste fonctionne en mode défensif, il agit essentiellement en autiste- 
hippopotame (voir p.28). Lorsqu'il est coincé en mode défensif, l’autiste ne peut pas faire 
des apprentissages ni s'ouvrir au monde (physique, émotionnel, social). Il aura pour 
réflexe de dire « non » à tout, tout le temps (ou presque). Il ne fait pas cela par 
méchanceté, paresse ou stupidité, comme on l'entend souvent dire. Il fait cela parce qu'il 
n’en peut plus, il a atteint sa limite. Les solutions que M. Raede donne dans ses contenus 
gratuits pour sortir du mode défensif sont essentiellement les solutions que je donne pour 
sortir du burn-out autistique et les solutions que je donne pour sortir de l’effondrement 
autistique. J'aurais une seule critique à faire au sujet des vidéos gratuites de M. Raede. 
Il dit souvent que pour sortir du mode défensif, la personne doit tout simplement prendre 


du temps pour faire des choses pour son bien-être (il utilise le terme « self-care »). 


Plusieurs intervenants m'ont dit ça depuis le début de mon burn-out autistique. Le hic, 
c'est que quand tu es un adulte et que tu dois travailler pour subvenir à tes besoins, ou 
étudier, ou t’occuper de tes enfants ou donner du sexe à ton conjoint, ou prendre soin 
d’un parent vieillissant, etc. Il se peut que chacune de ces choses prises isolément, ou la 
combinaison de toutes ces choses soient trop pour toi. Il se peut qu'une fois que tu as 
rempli toutes tes obligations, tu n’as juste plus de temps ni d'énergie pour « prendre du 
temps pour toi », pour faire du « self-care ». Il se peut que le « self-care » dont tu 
aurais besoin, c'est de ne plus occuper ton emploi parce qu'il y a dans le bureau trop de 
personnages avec des troubles de personnalité sévères et que tu n’arrives pas à naviguer 
parmi ces luttes. Il se peut qu'il y ait dans l’usine trop de stimuli sensoriels et que tu es 
toute la journée, littéralement toute la journée, en surstimulation sensorielle, parce 
qu'en plus ton bébé qui a une maladie chronique pleure jour et nuit. Mais tu es un 
adulte, alors tu ne peux pas juste « mettre tout ça sur pause » pour prendre du temps 
pour du « self-care ». Qu'est-ce que tu fais alors? Tu tiens bon. jusqu'à ce que tu te 
retrouves en burn-out autistique. Et même là, ça se peut que tu tiennes encore bon 
pendant plusieurs semaines, mois ou années, surtout si des gens dépendent de toi en 


partie ou totalement. Mais à un moment ou un autre, tu ne peux juste plus rien faire. 
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Est-ce qu'il y a une autre solution? Demander de l’aide. Mais. ça ne veut pas dire que 
tu vas l'obtenir. J'ai demandé de l’aide souvent et longtemps, à toutes sortes de 
personnes de mon entourage et à toutes sortes d'intervenants, sans en obtenir aucune... 
jusqu'à ce que j'aie finalement un diagnostic d’autisme. Là, j'avoue que tout a changé. 
J'ai obtenu du suivi continu avec des intervenants, plutôt que 3 ou 4 séances qui ne 
suffisaient même pas à expliquer tous mes problèmes. J'ai obtenu des prestations d'Aide 
sociale, ce qui m'a permis de cesser d'accepter des emplois qui ne me convenaient pas et 
aussi, de prendre du temps pour du « self-care ». C'était impossible quand je travaillais, 
parce qu'après la journée de travail, je n'étais capable que d’une chose : faire un 
effondrement autistique (d’un type ou l’autre, selon les jours). Pareil pour les matins, je 
me réveillais presque toujours en état de crise. Mes journées de congé suffisaient à 
peine à aller faire les courses, cuisiner, entretenir mes vêtements et mon logement. Je 
n'avais aucun temps libre pour prendre soin de moi. Aucun temps et aucune énergie 
pour mes intérêts spécifiques ou une autre forme de loisir quelconque. Aucun temps et 
aucune énergie pour les ami(e)s ou la famille, encore moins pour un(e) conjoint(e) ni pour 
du sexe. Donc, obtenir un diagnostic peut être nécessaire pour pouvoir obtenir de l’aide 
(pour toi-même et pour les gens qui dépendent de toi), ce qui te permet ensuite de 
prendre soin de toi. Mais encore faut-il savoir accepter l’aide, ce qui peut être difficile 
quand on t'a refusé de l’aide toute ta vie jusque là en te disant « t'as deux bras et deux 
jambes comme tout le monde, grouille-toi le derrière, cesse d’être paresseux et de te 
plaindre, la vie c’est difficile pour tout le monde ». Il faut passer par-dessus son 
sentiment d’incompétence, d’être défectueux, d’être paresseux, de ne penser qu’à soi, de 


honte, de culpabilité et plusieurs autres émotions et sentiments aussi. 


Il faut comprendre qu'il est possible que jusque là l’autiste ait pu être capable de 

« passer pour normal, quoiqu’un peu bizarre ». Mais soudain, un facteur de plus 
s'ajoute, ou un facteur augmente et les attentes sociales surpassent alors les capacités 
réelles de l’autiste. Par exemple, peut-être qu'il arrivait à occuper un emploi et 
participer à l'éducation de ses enfants. Mais soudain, un de ses parents est malade et il 
doit lui apporter du soutien. Ou bien, il a une promotion au travail et c’est trop pour lui. 
Ou bien, il doit déménager dans une nouvelle ville, car sa conjointe y a été mutée par son 
employeur et elle a le plus gros revenu du ménage. Ou je ne sais quoi d’autre. Il se peut 
aussi que le facteur soit interne, par exemple, il a développé un trouble de santé (souvent 


une conséquence psychosomatique de son anxiété perpétuelle). 
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Il faut aussi bien sûr, une fois qu’on a réussi à aider un autiste à sortir du mode défensif 
et à sortir de son burn-out autistique, s'assurer qu'il continue de recevoir le soutien (à la 
maison, au travail) et les accommodements (au travail, à l’école) dont il a besoin. Sinon, 
il va encore s’épuiser et retomber en mode défensif. Plus on tombe souvent et on reste 

longtemps en mode défensif, plus il devient difficile et coûteux (autant pour soi que pour 


la société, autant en temps qu’en énergie et en autres ressources) d’en sortir. 


6.2.3. Quand je ne fais rien, je fais toujours quelque chose 


Avez-vous déjà regardé vos mains? Je veux dire : vraiment. Avez-vous étudié en détail 
les divers mouvements que chacun de vos doigts peut exécuter? Palpé les tendons? 


Observé les empreintes digitales? 


Avez-vous déjà réfléchi, en attendant le métro, au fait que chacun des humains qui 

passent devant votre regard sur le quai a un squelette caché sous leur peau et leurs 
muscles? Vous êtes-vous amusé à imaginer leurs os en mouvement en les regardant 
marcher? Couru à la bibliothèque chercher un livre sur l'anatomie et étudié tous les 


petits détails? 


Avez-vous déjà pensé que l'humain est en fait une communauté? Chacune de nos cellules 
a une vie bien à elle. Pourtant, elles sont toutes interdépendantes, comme les membres 
d’une communauté. Qui êtes-vous, telle cellule de votre poumon? Vous êtes-vous déjà 
perdu des semaines à vous demander comment les premières cellules ont eu l’idée d’ainsi 
se regrouper en un organisme”? Est-ce une preuve d'intelligence? De capacité de 
communiquer? Comment ont-elles décidé : toi tu t’occupes d’extraire l'oxygène de l'air 
et moi de stocker des graisses? Vous êtes multitude. Ÿ avez-vous déjà songé, vous 


perdant dans toutes les corollaires? 


Avez-vous déjà observé les abeilles faire l’amour aux fleurs? OK, je ne l’ai pas inventé 
celle-là, je l’ai lu dans quelque poème. Mais, quand après avoir fait cette lecture j'ai 
aperçu une abeille dans mon jardin, j'ai perdu l’avant-midi à les observer. Les 
mouvements qu’elles font. Et aussi comment cette étrange sexualité assure des rejetons 
autant chez les fleurs que chez les abeilles que chez les animaux qui mangent les fleurs 


et le miel. 


Avez-vous déjà observé un ventilateur tourner? Remarqué tous les jeux d'ombre et de 
lumière, et leurs variations en fonction de la source d'éclairage? La façon dont les pales 
vibrent en fonction de la vitesse et d’autres facteurs? Les différents comportements des 
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pales en fonction du matériau, de l'épaisseur, de la forme? Avez-vous essayé de cligner 
des yeux pour modifier votre perception du mouvement des pales? Écouté le bruit des 
divers modèles de moteurs? Porté attention aux harmoniques dans les sons? Étudié 
l'effet du mouvement d'air sur votre peau? Comment cela assèche les yeux? Constaté 
qu'il est impossible de fixer du regard le ventilateur en même temps que ce qui est situé 
derrière et autour de lui? Réfléchi des heures durant sur cela : donc on ne voit (au sens 
propre comme au sens figuré) distinctement que l’objet sur lequel on porte son regard, le 
reste est perçu de manière diffuse, imprécise. La perception de l'humain est 
incroyablement fragmentaire. Et puis, comment fait la poussière pour rester collée sur le 


ventilateur? (oui, je sais, c’est à cause de la graisse qui s’y accumule aussi) 


Oui, j'en perds du temps dans une année avec toutes ces observations, questionnements, 
réflexions et lectures. Dire que j'aurais pu passer tout ce temps à échanger les derniers 
potins du show business ou de l’école, ou bien à me plaindre à propos des politiciens ou 


m'informer de la mode! 


Josef Schovanec écrit dans son livre Je suis à l’est”, page 134: 


En effet, les autistes peuvent passer beaucoup de temps à « ne rien faire ». Mais que 


font-ils pendant tout ce temps « gaspillé »? 


Nous rechargeons nos cuillères d'énergie (voir p. 623). Nous relaxons nos 
sens en faisant des gestes stéréotypés, de l'écholalie ou tout autre chose qui 
les relaxe. Nous comptons des objets ou nous repérons la tuile craquée ou le 


bout de fil qui dépasse du chandail. Ou bien, nous réfléchissons à de grandes 


questions philosophiques, éthiques ou autres. Certains d’entre nous créent 
des mondes imaginaires particulièrement complexes et détaillés, avec 
décors, personnages et multiples histoires. 


Paradoxalement, du moins aux yeux des neurotypiques, les autistes détestent les pertes 


de temps. Un autiste n’arrivera pas à comprendre que son(sa) conjoint(e) neurotypique 


147 ISBN : 978-2-266-24103-8 
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tente de le forcer à passer l’après-midi à faire du bavardage inutile avec ses ami(e)s. 
L'autiste n’a pas de temps à perdre! S'il passe l’après-midi à parler avec quelqu'un, il 
faut soit que la personne puisse lui apprendre quelque chose, soit que l’autiste puisse 
apprendre quelque chose à la personne, soit qu'ils discutent ensemble un problème 
quelconque (technique, politique, etc.) ou une grande question philosophique, éthique, 
religieuse ou autre. Si jamais un autiste consacre du temps à bavarder avec vous, à 
répétition, qu'il endure ces séances incompréhensibles et interminables, dites-vous qu'il 
vous aime comme personne d'autre ne vous a aimé. Le temps est une chose 
extrêmement précieuse pour une personne autiste. Probablement parce que nous avons 
énormément de difficulté à le comprendre et qu'il semble toujours nous glisser entre les 


doigts. Nous n'avons jamais assez de temps pour faire tout ce que nous voulons faire. 


Voici un texte écrit par Joe Powell, un blogueur autiste, sur le même sujet (traduction 


libre). l'original est ici : http://confessionsofamemoryfoammattress.blogspot.com/ 


(On ait qu'il y a plusieurs types d'intelligence et deux de ces types sont 
l'académique et la sociale. Je crois que plus une personne manque d'intelligence 
sociale, plus elle doit utiliser son intelligence académique, ou si vous préférez le 
côté logique de son cerveau, pour palier au déficit. Pour certaines personnes, cela 
leur donne un air rigide et stéréotypé. Je ne pense pas que c'est mon cas (malgré 
que je ne pense pas non plus que j'ai l’air particulièrement naturel), mais c'est 
épuisant mentalement et peut-être que c’est la raison principale qui explique 
pourquoi je n'aime pas socialiser. Pourquoi une personne voudrait perdre son 
temps à boire plusieurs pintes de bière quand il y a tellement de choses qu'une 
personne peut faire de son temps. Nous avons une seule vie, je veux être certain 
que j'emploie mon temps à faire quelque chose qui justifie mon existence. Pour 
bien des gens, une bonne vie c’est travailler pour gagner assez d'argent pour 
s'amuser, pour vivre le moment présent, pour occuper leur temps d'ici à leur mort. 
Je pense que ce genre de vie est un gaspillage de vie. À chacun sa manière, je 
suppose. Je pense qu'une autre raison que je trouve la socialisation difficile, c'est 
parce que les gens m'ennuient!“® de toute façon et placé dans un contexte social 
sans véritable raison ou structure, leur capacité à m'ennuyer augmente. )} 


148 M. Powell utilise le verbe « annoy », qui peut être traduit par ennuyer, agacer, contrarier, 
énerver ou embêter... probablement un peu de tout ça. 
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6.2.4. La nécessité du temps pour les intérêts spécifiques 


Les intérêts spécifiques peuvent être n'importe quoi. Pour une personne, ce sera de faire 
des recherches sur Internet ou à la bibliothèque sur un sujet qui l’intéresse. Pour une 
autre, ce sera de faire des mouvements stéréotypés ou de l’écholalie. Pour une autre, se 


sera d'aller marcher en forêt en essayant d’y dénicher des insectes. Etc. 


Les autistes ont besoin de temps pour vaquer à des tâches en lien avec leurs 
intérêts spécifiques. Ce temps permet à la personne de récupérer, de 


« recharger sa batterie », de diminuer les tensions qui se sont accumulées 


dans son corps et son esprit. 


Il faut aussi savoir que les autistes vivent au quotidien beaucoup de souffrance. Autant à 
cause des anomalies sensorielles qu’à cause de nos difficultés à être en relation avec les 
autres, qui nous amènent bien des problèmes. Le temps passé à faire une activité 
agréable, liée à notre intérêt spécifique, permet de donner un sens à la vie, un peu de 


plaisir, un peu d'envie de vivre. 


Un professeur d'université nommé Mihaly Csikzentmihalyi a effectué une étude qui a 
démontré que le fait de s'engager à fond dans une activité est très bénéfique, que cela 
améliore la qualité de vie et favorise l'épanouissement. Ce professeur n’étudiait pas les 
autistes, ses recherches concernent les humains en général. Il utilise le mot « flow » 
pour décrire l'engagement dans des activités passionnantes pour la personne. En 
français, cela a été traduit par « l’expérience optimale ». Les autistes anglophones 
utilisent souvent l'expression « in the zone » pour définir le temps qu'ils passent en 
complète immersion dans une activité liée à leur intérêt spécifique. Ils décrivent ce 
temps comme nécessaire à leur santé mentale. Vous pouvez chercher sur le web si le 


sujet du « flow » vous intéresse. 


Si vous n’en pouvez plus d'écouter votre collègue, fils, colocataire, 
autiste parler sans arrêt de son sujet d'intérêt : 


1) Essayez d'élargir ses horizons. Disons qu'il s'intéresse aux moteurs 


d'avions. Pourquoi ne pas parler avec lui de choses plus générales en lien 


avec l'aviation? Par exemple, les divers métiers liés au transport aérien. 
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L'utilité des avions dans la chaîne d'approvisionnement mondiale. Les 
aéroports majeurs de tel ou tel pays. C'est de cette manière, par des 
questions liées à mon intérêt spécifique de départ, que je me suis mise à 
dévorer toutes les encyclopédies techniques, puis généralistes, de la 
bibliothèque de mon village quand j'étais enfant. Aujourd'hui, je m'intéresse 
à tout et n'importe quoi, parce que je vois des liens entre à peu près 
n'importe quel nouveau sujet qu’on me présente et des connaissances que 
j'ai déjà. Les autistes ont besoin de pouvoir faire des liens entre leurs 
connaissances. Ils ne passent pas d’un sujet à un autre s'ils ne voient pas un 
lien. Pour les autistes qui sont des penseurs visuels, vous devrez 
probablement être très concret dans votre manière de démontrer les liens. 
Par exemple, une visite à l'aéroport pourrait permettre de regarder les 
avions, les sigles d'entreprises peints sur eux ou sur les comptoirs des 
compagnies, regarder les employés décharger le cargo et questionner 
l’autiste sur ce qu'il croit que les boîtes contiennent, etc. Sur Internet, vous 
pourriez faire une recherche sur les codes des aéroports de votre pays, par 
exemple pour Montréal c'est YUL. Mais d'où viennent ces codes? Hum... ma 
prochaine recherche web! 


2) Mettez vos limites. Si vous n'êtes sincèrement plus capable de l'écouter 
aujourd’hui, dites-le. Expliquez-lui, franchement, directement, sans 
métaphore ni euphémisme. Par exemple : « Je suis fatigué / préoccupé / 
malade / (votre raison) et j'ai besoin de temps pour moi / pour rédiger ma 
liste d'emplettes / pour terminer mes devoirs / (votre besoin). Si tu veux, on 
parlera des avions demain. » Si vous auriez besoin que l’autiste vous 
écoute, parce que vous êtes triste ou anxieux ou autre chose, dites-lui : « Je 
suis triste à propos de xxxxxx. J'aurais besoin que quelqu'un m'écoute, ça 
m'aiderait. Veux-tu m'aider? » Les autistes adorent aider les gens qu'ils 
aiment, c'est juste que souvent nous ne nous apercevons pas que la 
personne aurait besoin d'écoute ou d'aide. Dites vos besoins, sans détour! 
Comme disent les anglophones « you're an adult, speak your mind ». Si ce 


que vous avez besoin, c'est uniquement de ventiler, dites-le. Sinon, après 


vous avoir écouté suffisamment longtemps parler de votre problème et en 
avoir saisi l'essentiel, l’autiste se mettra « en mode solutions » et vous 
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proposera des solutions. Si vous avez juste besoin d'écoute, dites-le. Peut- 
être que la première fois vous devrez expliquer à l’autiste en quoi ça vous 


aide qu'il vous écoute sans essayer de solutionner votre problème. Nous 


sommes gens de logique et d'action. Ça peut être difficile pour un autiste de 
comprendre que le simple fait de ventiler fait baisser votre pression interne 
et vous aide à avoir l'esprit plus disponible pour trouver vous-mêmes des 
solutions à votre problème. Beaucoup d'autistes n'ont jamais eu la chance 
d’avoir des amis, donc ils n’ont jamais eu la chance de ventiler à leurs amis. 
Ils ignorent l'utilité de ventiler. Il faut leur expliquer. 


6.3. Aides sensoriels : à l'infini 


Les aides sensoriels comprennent des choses maintenant assez connues comme les 
couvertures lestées, les vêtements offrant de la compression et divers objets. Cela 
comprend aussi la possibilité de se retirer dans un endroit calme quand on se sent 
débordé par les stimuli sensoriels, ainsi que divers accommodements au travail, à l’école 


et dans les loisirs. 


Les aides sensoriels peuvent contribuer à limiter un stimulus sensoriel pour une 
personne qui y est hypersensible. Ou au contraire, ils peuvent fournir une source de ce 


stimulus pour une personne qui y est hyposensible. 


Voici, en vrac une liste d'idées. N'hésitez pas à faire des recherches sur Internet, il y a 
plein de tutoriels qui expliquent comment fabriquer plusieurs de ces objets soi-même à 
peu de frais. J'ai indiqué entre parenthèses les mots en anglais, car lorsqu'on cherche 


sur Internet on obtient souvent beaucoup plus de résultats en anglais. 


* couverture lestée (weighted blanket) et draps-tubes offrant de la compression 
(stretchy sensory sheet), qui ont un effet relaxant en favorisant la production d’un 
neurotransmetteur nommé sérotonine (démontré par des études scientifiques) 

* veste lestée (weighted vest), toutou lesté (peluche) ou simplement un coussin lesté 
(weighted lap pad), pour aider à rester calme à l’école, au travail, etc. 

*_ colliers de silicones ou autres colliers à mâchouiller (chewable jewelry), ou 
simplement de la gomme à mâcher 

*__ bouteilles sensorielles (sensory bottles) à manipuler et à regarder 


+ _ balles antistress (stress balls) 
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*__ bandes élastiques à étirer (antistress et utiles pour les troubles de proprioception) 

* autres objets à manipuler (fidgets) fabriqués ou naturels, par exemple une roche 

* pâte à modeler (play dough), pâte de sel, sable (kinetic sand) et autres médiums à 
manipuler et à modeler (glop) 

* _ balançoires, trampolines, chaises bercçantes, ballons d'exercices (comme au gym) 

* _ musique agréable pour la personne, ou au contraire bouchons d'oreilles ou casque 

* huiles essentielles, chandelles, épices et autres odeurs agréables pour la personne 

* __ prismes, lampes changeant de couleur et autres sources de stimulation visuelle 

* l'éclairage (tamisé, incandescent plutôt que fluorescent, sa couleur) 

* lunettes de soleil, casquette, vêtement à capuchon, rideaux, pour limiter la lumière 

* lunettes teintées d’une couleur précise pour lutter contre l’hypersensibilité à une 
couleur (facilitent aussi la lecture pour certaines personnes, de même que le 


papier de couleur plutôt que blanc) 
Juste pour vous donner quelques idées. 


On peut fabriquer une balle antistress en emplissant « une balloune » (je crois qu’en 
français international on dit un ballon de baudruche) de petits objets, de poudre ou de 


pâte : grains de riz, billes de plastique, pois, billes de gel, farine, pâte à modeler, etc. 


On peut fabriquer de la pâte à manipuler avec des ingrédients faciles à trouver. Pour les 
instructions, faites une recherche sur Internet, il y a plein de tutoriels. 


* Pâte à base de farine de blé : 2 tasses de farine, 1 tasse d’eau, !2 tasse de sel, 2 
cuillerées à table d'huile et on peut ajouter du colorant alimentaire. Certains 
ajoutent un peu d'huile essentielle, d'épice ou de gel douche pour parfumer. 

* Pâte à base de farine de blé (variante) : 2 tasses de farine, 1 tasse de gros sel, 2 
tasse d’eau, 4 cuillerées à table d'huile et on peut ajouter du colorant alimentaire. 

* Pâte étirable : 1 tasse de revitalisant à cheveux et 2 tasses de farine de maïs. 

* __ Sable lunaire : 4 tasses de farine de blé et {2 tasse d'huile à bébé. 

* Sable lunaire (variante) : 2 tasses de sable fin, 1 tasse de fécule de maïs et 2 tasse 
d’eau. 

*__ Sable à jouer : 5 tasses de sable, 1 tasse + 3 c. à table de fécule de maïs, #2 tasse 


de savon à vaisselle, 1 tasse d’eau. 


On peut fabriquer une peluche lestée (toutou lesté) assez facilement en utilisant un 
coussin ou un toutou du commerce et en remplaçant une partie ou la totalité du 


rembourrage par des billes de plastique, des cailloux ronds, etc. Pour faciliter le 
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nettoyage, on peut placer les billes de plastique ou les petits cailloux dans un sac 
refermable ou une pochette en tissu et installer une fermeture éclair sur le coussin ou le 


toutou. Ainsi on peut retirer le lest avant d'envoyer le coussin ou la peluche au lavage. 


Certaines personnes transportent tout simplement une ou plusieurs roches dans leurs 
poches de vêtements afin de se procurer un poids réconfortant. D’autres portent des 
bottes lourdes, du type que portent les ouvriers. D’autres portent un sac à dos contenant 


un poids quelconque. 


Pour un vêtement de compression improvisé, un t-shirt trop petit peut offrir un certain 


soulagement, de même que les soutiens-gorge de sport pour les femmes. 


6.3.1. Couverture lestée et vêtements offrant de la compression 


Des études scientifiques ont démontré que les couvertures lestées augmentent la 
production de sérotonine et donc, favorisent effectivement le sommeil. Lorsque je vivais 
à la résidence étudiante du cégep, où il y avait du bruit en permanence, même la nuit, le 
simple fait de me procurer une couverture lestée m'a permis de gagner une heure de 
sommeil supplémentaire par nuit. Cela a eu un effet non négligeable sur ma qualité de 


vie et sur ma capacité à être fonctionnelle en classe. 


Il existe en plus des vêtements lestés, principalement des vestes. Ces vêtements peuvent 
être portés durant la journée. En plus de l'effet relaxant, ils peuvent être un outil pour 
les personnes qui ont de la difficulté à situer leur corps dans l’espace. L'éducateur 
spécialisé de la résidence étudiante m'a un jour fait remarquer que je porte presque 
toujours un sac à dos ou un autre objet d’un certain poids sur moi. En effet, et il en a été 
ainsi toute ma vie, sans que je sache pourquoi je faisais cela. J'ai réfléchi à la question et 
fait des expériences. La conclusion : quand j'ai un sac à dos (contenant un poids 
suffisant) sur moi, je perçois mieux la position de mon corps dans l’espace et je me sens 
davantage en équilibre. Je porte souvent des bottes lourdes (bottes de sécurité de 
travail), pour la même raison. Je marche parfois sur la pointe des pieds pour la même 
raison (meilleure proprioception, meilleure perception de mon poids et de ma position 
dans l’espace). D'autres personnes utilisent des peluches (toutous) lestées ou des 
boudins lestés qu’elles placent sur leurs cuisses pour rester calmes lorsqu'elles doivent 


rester assises longtemps. 


Certaines personnes préfèrent les vêtements et couvertures qui offrent de la compression 


plutôt que du poids. Plusieurs mères d'enfants autistes ont bricolé des draps qui donnent 
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une faible compression. Elles cousent un cylindre en tissu élastique (un tricot 
quelconque), cylindre juste assez grand pour contenir le matelas de l’enfant au complet. 
Je porte toujours des soutiens-gorge de sport depuis que j'ai découvert ce merveilleux 
vêtement. Non seulement ma poitrine cesse de bouger, ce qui me dérange énormément, 
mais en plus cela me procure une légère compression qui me calme beaucoup. Il existe 
des vestes spécialement conçues pour procurer une certaine compression. Mais si vous 
n'avez pas les moyens d'acheter de tels vêtements spécialisés, un t-shirt un peu trop 
ajusté pourrait apporter un certain soulagement à l’autiste. C’est aussi un moyen simple 


de tester si l’achat d’une veste sera un investissement ou une dépense inutile. 


Bien des personnes autistes transportent en permanence un objet quelconque, souvent 
un simple caillou, toujours le même. Si on leur enlève, c’est la crise. Mais quand on y 
pense sérieusement, qu'y a-t'il de mal à transporter un caillou? Pourquoi font-ils cela? 
Parce que cet objet est une constante dans un environnement perçu par les autistes 
comme hautement chaotique et imprévisible. Il a toujours la même forme, le même 
poids, la même texture. D’autres autistes ont besoin d’un point de repère pour arriver à 
se déplacer dans l’espace, ils ont beaucoup de difficulté à savoir où ils se situent. Le 
caillou est « le point zéro », la rencontre des axes X, Y et Z. Au lieu de transporter un 


objet, d’autres autistes insisteront pour porter toujours le même vêtement. 


6.3.2. L’autostimulation et sa nécessité 


L'autostimulation est un mécanisme de défense face à un environnement 
(sensoriel, social, émotionnel) trop intense pour nous. 

Je vous garantis qu'il n’y a jamais d'avantage à faire cesser un geste 
d'autostimulation qui n'est pas dangereux ou nuisible pour la personne ou 
son entourage. Et que même en cas de danger, il vaut mieux trouver un 
geste de remplacement que tenter de faire cesser tout geste. C’est une des 


choses à propos de laquelle la communauté autistique est la plus unanime. 


De plus, certains gestes de personnes autistes ne sont pas de 
l’autostimulation, mais plutôt une manière de communiquer avec 
l'environnement matériel et humain. 


L'autostimulation (« stimming », « self-stimulation », « stereotypy » ou « stereotypic 


behavior » en anglais), ça consiste à faire des mouvements répétitifs et stéréotypés. Un 
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mouvement stéréotypé, c’est un mouvement rythmé, répétitif, sans but apparent. Il est 
non soudain et non compulsif, car ce serait alors un tic. Ces mouvements ont pour but de 
fournir une stimulation sensorielle ou, au contraire de bloquer une surstimulation 
sensorielle (incluant la douleur) ou une émotion trop vive (qu’elle soit positive ou 
négative). Par exemple, plusieurs autistes bougent rapidement leurs doigts devant leurs 
yeux pour mieux voir. D’autres, comme moi, vont faire un bruit pour contrer un autre 
bruit trop envahissant. On peut aussi faire des mouvements d’autostimulation pour 
s'apaiser, se réconforter. Le terme « stéréotypie » est aussi utilisé comme quasi- 
synonyme d’autostimulation. À noter que certaines formes d’écholalie peuvent constituer 
de l’autostimulation. Par exemple, il m'arrive souvent quand je suis très stressée de 
répéter inlassablement « il fait chaud » (peu importe la température ambiante), 


simplement parce que j'aime la sonorité et le rythme de cette phrase et que ça me calme. 
Dans l'autisme expliqué aux non-autistes'*, p. 22, Brigitte Harrisson écrit : 


( La connectivité différente du cerveau autistique entraîne un développement 
différent et une gestion interne adaptée à cette différence, ce qui oblige le corps à 
faire des gestes particuliers. » 
Amelia Baggs (anciennement Amanda Baggs, si vous cherchez sur Internet), une autiste 
non verbale, qui s'exprime en tapant au clavier et via une application de synthèse vocale, 


explique autrement ses mouvements (traduction libre) : 


€ Mon langage n'est pas à propos de mots ou de symboles visuels conçus pour 

être interprétés par les gens. Mon langage est à propos d’être en constante 

conversation avec tous les aspects de mon environnement, de réagir 

physiquement à toutes les parties de ce qui m'entoure. La manière dont je bouge 

n'est pas inutile, c'est une réponse continuelle à ce qu'il y a autour de moi. » 
L'autostimulation n’est pas propre aux autistes. Des exemples d’autostimulation que les 


neurotypiques pratiquent : 


* taper son crayon sur le bureau, 


* jouer avec ses cheveux, 


149 ISBN : 978-2-89568-700-9 


Aller à la table des matières ©) 1 juillet 2020 Isabelle Faguy Page 644 


° _ mâcher de la gomme, des bâtons de cannelle ou autre chose, 

+ _ faire craquer ses doigts, 

* se ronger les ongles, 

+ se bercer, 

* taper du pied, 

*__ gribouiller à répétition le même motif (spirale, cercle, zigzag, etc.), 

*__ chanter ou écouter la même chanson plusieurs fois de suite, 

* _ tricoter ou faire du crochet, 

* sucer son pouce. 
Une question qu'on me pose souvent : « Quand tu fais de l’autostimulation (gestes ou 
écholalie), en es-tu consciente? » La réponse courte, c’est oui. Par contre, la plupart du 
temps il me faut quelques secondes pour m'apercevoir que je suis en train de faire un 
geste d’autostimulation ou de l’écholalie. Dès lors que je m’en aperçois, je me demande 
si je peux continuer (en fonction du contexte : lieu, personnes autour de moi ou pas) ou 
si je dois changer pour une forme d’autostimulation moins visible. Par exemple, je 
pourrai continuer à répéter le même mot ou la même phrase dans ma tête, plutôt que de 
le dire tout haut. Ou bien je pourrai jouer avec mes doigts ou un crayon plutôt que de me 


balancer sur ma chaise. D'autres autistes ne s’aperçoivent pas qu'ils bougent. 


Quand j'ignorais que j'étais autiste (et ce que sont l'autisme et l’autostimulation), je 
m'efforçais de stopper mes gestes d’autostimulation et mon écholalie. Bien entendu, 
c'était peine perdue et après quelques minutes le problème n'était que pire puisque le 
besoin devenait de plus en plus criant. Il est important de laisser les autistes faire de 
l’autostimulation. Par contre, il est correct de tenter de remplacer un type 


d’autostimulation par un autre si : 


+ __il s’agit d’un geste d’automutilation, 

* le geste met en danger la personne ou une autre personne, 

* le geste cause des bris matériels, 

* le geste effraie ou inquiète les gens au point que la personne se retrouve 

ostracisée. 

J'ai bien dit « remplacer » et non « faire cesser ». Les autistes ont des perceptions 
sensorielles anormales qui leur occasionnent beaucoup de stress, d’anxiété et de fatigue. 
Les gestes répétitifs permettent de créer des stimuli sensoriels prédictibles, ce qui 
diminue la sensation de chaos et l'insécurité qu’elle génère. De même, les difficultés au 


plan social font que les autistes vivent beaucoup de stress, d’anxiété et de fatigue. 
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L'autostimulation est nécessaire à l’autiste pour diminuer son stress et son anxiété. 
D'autres fois, ce peut être pour réguler une émotion positive, mais envahissante. Par 
exemple, si je suis excessivement joyeuse, heureuse, je me sens débordée et j'ai comme 
réflexe de battre des bras (« hand flapping >» en anglais), comme si j'avais des ailes à la 
place des bras et que j’espérais m’envoler. Je sais que c’est socialement inapproprié, 
alors je ne le fais pas en public, en général. Les gestes stéréotypés sont souvent le seul 
moyen dont l’autiste dispose pour diminuer ou annuler l'effet d’un stimulus sensoriel trop 
intense. Par exemple, si je me retrouve dans un lieu très bruyant avec aucune possibilité 
de boucher mes oreilles (par exemple parce que je dois utiliser mes mains pour accomplir 
une tâche et que j'ai oublié mes bouchons), me bercer, me balancer d’un pied à l’autre ou 
faire de l’écholalie me permettra de supporter le bruit le temps d'effectuer la tâche. 
D'autres autistes décrivent que leurs mouvements les aident à structurer leur pensée ou 


à analyser les stimuli sensoriels. 


Wikipédia liste divers types d’autostimulation, avec des exemples : 
* _Autostimulation visuelle : fixer les lumières, aligner des objets, classer des objets 
en fonction d'une caractéristique donnée, refaire un casse-tête à répétition. 
* Autostimulation vestibulaire : balancement du corps, hochements de la tête, sauts 
de haut en bas, tourner sur soi-même. 
* Autostimulation tactile : tapoter des objets, frotter des surfaces. 
* _Autostimulation auditive : répétition d’une série de mots ou de sons (écholalie 
différée), taper un objet sur une table. 
* Autostimulation orale :mettre des objets ou des parties du corps dans sa bouche, 
lécher des objets. 
* Autostimulation olfactive : sentir les objets. 
Une fausse croyance que j'entends souvent, particulièrement de la part d'intervenants, 
c’est que la personne qui fait de l’autostimulation est « coupée du monde ». Ces 
intervenants s’imaginent que pendant que je fais un mouvement stéréotypé ou de 
l’écholalie, je ne suis plus en contact avec l’environnement, que je n’entends plus ce 
qu'ils me disent, etc. C’est plutôt le contraire! Si je suis en train de me bercer parce que 
je suis épuisée, c’est justement parce que je veux éviter l'effondrement autistique et la 


perte de compréhension du langage que je vis souvent pendant un effondrement 
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autistique. Et que me bercer me calme et me repose, ce qui me permet parfois d'éviter 


un effondrement autistique. 


Naoki Higashida, un jeune autiste non verbal, explique dans son livre The Reason I 


Jump'*° à la page 97 (traduction libre) : 


( La répétition (de mouvements) n'est pas un choix que nous faisons. C'est 
plutôt comme si nos cerveaux nous envoyaient le même ordre à répétition, encore 
et encore. Ensuite, pendant que nous répétons le geste, nous nous sentons 
vraiment bien et incroyablement soulagés. 


[...] Mon cerveau m'envoie toujours en missions, peu importe que je veuille où pas 
les faire. Et si je n’obéis pas, je dois combattre un sentiment d'horreur. C'est 
véritablement comme si j'étais poussé par mon cerveau dans un genre d'enfer. 


Pour les personnes autistes, le simple fait de vivre est une bataille. » 

J'aimerais attirer votre attention sur la dernière phrase de cette citation. C’est une 
phrase qu'on retrouve dans les textes d’à peu près tous les auteurs, blogueurs, vlogueurs 
et conférenciers autistes. Une variante est : l’autiste est toujours en mode survie, jamais 
en mode vie. Il y a en effet une grosse différence entre vivre et survivre. 
L'autostimulation nous aide à nous éloigner de la survie, c’est pourquoi il est important 
de laisser une personne autiste faire des gestes stéréotypés ou de l’écholalie, pourvu 


qu’elle ne se mette pas en danger ou ne mette pas d’autres personnes en danger. 


Si un mouvement stéréotypé pose un véritable problème, par exemple que la personne 
risque de se blesser ou de blesser les autres, ou bien si elle fait un tel vacarme avec des 
objets ou sa voix que vous êtes sur le point d’exploser (comme le parent qui finit par 
brasser son nourrisson parce qu'il n’en peut plus de l’entendre pleurer), agissez. Si c'est 
le bruit qui vous est intolérable, essayez de vous éloigner le temps que l’autiste ait 
terminé, ou bien de porter des bouchons d'oreilles, ou bien de rediriger la personne vers 
une autre source de stimulation. Par exemple, pour une personne qui crie, pourquoi pas 
essayer de lui donner de la gomme ou un « chewable » (bijoux en silicone) à mâcher? 
Observez quel sens la personne stimule. Si elle fait du bruit en frappant un objet au sol, 


c'est possiblement le sens de la proprioception, trouvez une autre manière de stimuler ce 
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sens. Pourquoi pas via une routine de 2 ou 3 mouvements que vous pratiquerez souvent 
avec la personne pour qu'ils lui soient familiers (par exemple : sauter trois fois sur place, 
puis appuyer ses mains fortement sur le mur en y poussant de toutes ses forces en 
comptant jusqu'à 3). Si la personne risque de se blesser ou blesser quelqu'un d'autre, ou 
de causer des dégâts matériels, bien sûr il faut aussi intervenir en proposant une 
alternative. Faire cesser le mouvement ne va qu'’amplifier l'accumulation de stress à 
l’intérieur de la personne et finira inévitablement par provoquer un effondrement 
autistique (une crise) sur le court terme. Et si on interdit constamment à la personne de 
faire des mouvements stéréotypés et de l’écholalie, à long terme on l’expose au burn-out 


autistique. 


6.3.3. Position dans la salle de classe, au travail ouailleurs 


Voyez aussi la section La personne veut un traitement de faveur à la page 585. L'idéal est 
de laisser la personne autiste essayer plusieurs positions et déterminer elle-même celle 
où elle se sent le plus capable de s'installer. En effet, la combinaison d'anomalies 
sensorielles de chaque individu autiste est unique. Des recommandations universelles 
sont donc impossibles à formuler. Toutefois, tout stimulus sensoriel est susceptible de 
poser problème à une personne autiste. Des exemples de sources de stimuli sensoriels 


qui peuvent être intolérables ou trop distractifs pour une personne autiste : 
* Fenêtres (lumière, mouvements, chaleur, froid, bruit). 
+ Ventilateurs (bruit, mouvements, froid). 
*__ Portes (lumière, mouvements, chaleur, froid, bruit). 


* Revêtement de plancher et mural (certains revêtements peuvent causer trop de 
stimulation visuelle pour certains autistes, par exemple un revêtement mural de 
tuiles dans mon champ visuel fera en sorte qu'il me sera très difficile de me 


concentrer sur un discours ou un cours). 


°  Étres humains (mouvements, bruit, chaleur, contacts physiques). 


6.3.4. Retrait sensoriel et isolement social 


Bien sûr, il y a plusieurs raisons qui font que les autistes s’isolent. Et le retrait sensoriel 
est définitivement l’une de ces raisons. Certaines journées, je suis juste incapable de 


tolérer le bruit et les mouvements que génèrent les autres humains. Même dans mes 
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« bonnes journées », en fin de journée il m'est très difficile de participer à des activités 


sociales. 


Bien des gens s’imaginent qu'il « ne faut pas trop permettre à une personne autiste 
d'utiliser des outils de limitation de stimuli sensoriels ». Je vais vous donner un exemple 
concret, qui revient constamment dans la littérature sur l’autisme et qui m'exaspère au 
plus haut point. Il ne faudrait pas laisser les autistes atteints d’hypersensibilité au bruit 
porter des bouchons ou des coquilles « trop longtemps » ou « trop souvent ». Je suis 
une personne hypersensible aux bruits. Les stimuli auditifs ont le don de me fatiguer 
plus que la plupart des autres stimuli auxquels je suis hypersensible (chaleur, toucher, 
mouvements dans mon champ visuel, intensité lumineuse trop élevée). Si je porte mes 
bouchons toute la journée au cégep, je serai capable de vaquer à des occupations en 
soirée. Si je ne les porte pas, le soir je n’arriverai à rien faire tellement je serai épuisée. 
Quand je dis rien, j'inclus me nourrir et me laver. Mon niveau de fatigue accroîtra mon 
déficit au niveau des fonctions exécutives à un tel point que je serai incapable de 
planifier, organiser et exécuter quoi que ce soit. J'aurai même de la difficulté à 


m'endormir et donc à récupérer. 


De plus, porter des bouchons de silicone dans mes oreilles m'aide à isoler la voix 
humaine des autres sons dans les environnements bruyants. Dans ma classe au cégep il 
y a plusieurs personnes qui ont un TDA. Elles gigotent sans cesse et font du bruit. J'ai 
bien de la difficulté à distinguer la voix du professeur au travers de tout ce bruit. Avec 
mes bouchons, certains de ces bruits deviennent inaudibles. D'autres sont fortement 
atténués. La voix du professeur aussi, bien entendu. Toutefois, en m'assoyant à la 
première rangée, au milieu, tout près du professeur, avec mes bouchons j'arrive à isoler 
suffisamment des paroles du professeur des bruits audibles pour comprendre le sens de 
son discours. Sans mes bouchons, je devrais me fier uniquement au contenu des livres, 


diaporamas et autres documents fournis par le professeur. 


Une autiste a écrit : « Est-ce qu'on dirait à une personne atteinte de dystrophie 
musculaire de ne pas toujours utiliser son fauteuil roulant, car cela renforce son 
isolement? » Bien au contraire, comme l’écrivent de nombreux utilisateurs de fauteuil 
roulant, c’est son utilisation qui leur permet de briser leur isolement en leur permettant 
de participer à la vie sociale : sorties entre amis, école, travail, bénévolat, etc. La même 
chose peut être dite au sujet de mes bouchons. Depuis que j'ai découvert à quel point ils 
facilitent ma compréhension de la parole et diminuent mon niveau de fatigue en fin de 


journée, j'ai une vie sociale bien plus riche! J'ose participer à des activités en soirée, 
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parce que je suis capable d’y participer sans me retrouver en effondrement autistique par 
épuisement et surstimulation sensorielle. J'arrive à mieux comprendre les conversations 
dans les lieux publics, ce qui me donne un incitatif de me rendre dans ces lieux et d’y 
converser avec les autres. Alors qu'avant de porter en quasi-permanence des bouchons 
je ne voyais pas l'intérêt d'aller socialiser dans un lieu public puisque je n’arrivais pas à y 


avoir une conversation. 


Certaines personnes disent qu'il « suffit » et qu'il est préférable de fournir à la personne 
autiste un environnement calme pour le travail et le repos. Ce n’est pas toujours 
possible! J'ai travaillé dans bien des bureaux et des usines où le niveau sonore était bien 
au-dessus de ma capacité de tolérance (physique, mentale et émotionnelle). J'ai résidé 
dans bien des endroits (immeubles, rues, quartiers, villes) où je ne pouvais rien faire pour 
abaisser le niveau sonore, à part porter des bouchons. Bien sûr que l'idéal serait de 
fournir à chaque être humain un environnement adapté à ses particularités, mais dans la 
vraie vie, c’est plus souvent l'individu qui doit s'adapter à l’environnement. Comme je ne 
peux pas changer mon niveau de sensibilité au bruit ni (le plus souvent) le niveau de 
bruit ambiant, il ne me reste que la possibilité d'utiliser des outils (bouchons, coquilles) 


pour réduire le niveau sonore qui parvient à mon cerveau. 


Je suis convaincue que d’autres autistes qui sont affectés plus fortement par des 
hypersensibilités d’autres sens pourraient donner des exemples similaires de comment 
un outil de minimisation des stimuli de ce sens leur a permis d’avoir une meilleure 


qualité de vie et de socialiser davantage. 


Est-ce qu'on dirait à une personne neurotypique : fais attention à ne pas trop passer de 
temps à bavarder avec tes amis, tu pourrais devenir accro à ces séances et devenir 
incapable de passer du temps tout seul avec toi-même. Non, on ne dirait pas cela, parce 
que, bien voyons, c’est évident que bavarder avec ses amis est un besoin fondamental de 
l'humain (neurotypique extraverti). Et bien, chers neurotypiques, pour les autistes, se 
protéger de leurs hypersensibilités sensorielles, c’est un besoin aussi fondamental que le 


bavardage avec vos amis l’est pour vous. 


6.4. Miser sur les forces 


Cette section ne sera pas aussi longue qu’elle pourrait l'être. Je veux simplement 
rappeler que les personnes autistes ont aussi des forces. Elles ont les qualités de leurs 


défauts, par exemple : la capacité d'attention aux détails que leur permet leur manque 
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de vue globale, la rigueur que leur permet leur manque de flexibilité. Elles ont aussi une 


capacité étonnante : celle de se donner corps et âme à ce qui les intéresse. 


Les employeurs, les enseignants et les intervenants devraient essayer de comprendre 
quelles sont les connaissances, compétences, expériences, goûts, intérêts, rêves et 
projets de la personne autiste. À partir de ces informations, ils pourront déterminer 
comment mettre en valeur les forces de la personne, comment la personne et son 


entourage peuvent en bénéficier. 


Par exemple, même si le travail d'équipe n’est pas notre principale force, intégrer une 
personne autiste à une équipe permet d'y ajouter des forces qu’on retrouve rarement 
chez les autres types de personnes : la capacité d'effectuer des tâches routinières ou 
répétitives sans s’ennuyer, la rigueur (par exemple la prise de notes, la production de 
procès-verbaux ou de rapports divers), la persévérance extrême, le respect des consignes 
/ règlements / procédures, la capacité de remettre en question toutes les idées (incluant 
les siennes), la capacité d'évaluer les pistes de solutions à un problème sur une base 
purement objective (l’autiste est à la recherche de la meilleure solution, peu lui importe 
que ce soit son idée ou celle d’un collègue), un mode de pensée radicalement différent 
permettant l’apport d'idées originales, une expertise et des connaissances d’une étendue 


et profondeur étonnante dans ses champs d'intérêt. 


Les autistes ont aussi des forces au niveau de la conversation et des relations 


interpersonnelles, en tout cas si vous cherchez des relations « avec de la profondeur » 
* Ce sont des ami(e)s et conjoint(e)s loyaux, fidèles et fiables. 


* Ils écoutent ce que vous dites littéralement, sans chercher de sous-entendu, sans 


vous attribuer des pensées que vous n'avez pas, sans s’imaginer des scénarios. 


*__ Ils écoutent sans juger à priori, préférant se faire une opinion après qu'ils ont 


toutes les informations en main. 
* Ils parlent littéralement. Ils disent ce qu'ils pensent et ils pensent ce qu'ils disent. 


* Leurs valeurs sont claires, bien définies, peu sujettes à changer. Ils prennent leurs 


décisions et agissent en fonction de leurs valeurs. 


* Ils ne sont pas impressionnés par les titres et les diplômes. Ils sont peu influencés 
par les commérages, car ils préfèrent se forger leur propre opinion à propos des 
personnes comme des idées. Ils vous évalueront selon vos paroles et vos actes (qui 


ont affaire à être congruents avec vos paroles!). 
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* Ils n’ont pas d’agenda caché et ils préfèrent demander directement ce qu'ils 
souhaitent obtenir plutôt que d'utiliser la manipulation. Par contre, si vous leur 
refusez toujours tout, sous des prétextes aussi farfelus que « parce que c’est 
comme Ça », attendez-vous à ce qu'ils finissent par apprendre à manipuler. 


6.5. Soyezouvert 


Je veux rappeler à tout le monde qu'il y a presque toujours plusieurs façons de faire les 


choses! 3+6=9, mais c’est tout aussi vrai de 4+5 Méditez sur ça ce soir... 


Et aussi, qu'il n’est pas nécessaire que tous les hommes deviennent des pères de famille 
pourvoyeurs ayant un emploi de col blanc. Il n’est pas plus nécessaire que toutes les 


femmes deviennent des mères au foyer, ou des carriéristes. 


Sans le vacher qui se lève à 5h00 chaque matin pour traire les vaches à la ferme, sa 
femme qui s’est levée encore plus tôt pour déneiger l’entrée pour qu'il puisse partir à 
l'heure parce qu'il fait tempête, le réparateur d'équipement qui répare la pompe du 
système de traite de l’agriculteur, le banquier qui a fait le prêt à l’agriculteur pour qu’il 
puisse acheter son tracteur, le dessinateur technique qui a fait les plans du tracteur, le 
soudeur qui a réparé la faucheuse de l’agriculteur, le camionneur qui a ramassé le lait de 
ferme en ferme, le mécanicien qui a changé les pneus du camion, le commis qui a fait les 
payes des employés de l'usine de lait, le commis qui a placé la pinte de lait dans l’étalage 
à l’épicerie, la caissière de l’épicerie, et j'en passe!, vous n’auriez pas de lait dans vos 


céréales ce matin. 


Même une personne qui est totalement dépendante des autres a quelque chose à nous 
apporter, plusieurs choses même! Elle nous apprend la lenteur, la patience, le respect, 


l'amour inconditionnel, à vivre l'instant présent, etc. 


Les personnes autistes ont souvent des difficultés (entre autres, mais pas que, 
sensorielles) qui les forcent à faire les choses autrement, ou qui limitent les choix 
possibles pour elles. Elles ont aussi des besoins en plus (des besoins que les 
neurotypiques n’ont pas), d’autres en moins, et d’autres encore auxquels elles répondent 
différemment. Elles peuvent avoir besoin d’un régime alimentaire particulier, d'éviter 
certains stimuli sensoriels, de limiter le temps consacré à des interactions sociales, etc. 
Acceptez et respectez les limites, les difficultés et les besoins des personnes autistes. 
Acceptez qu’elles puissent avoir un parcours de vie, des rêves et des projets différents 


des vôtres, et pourtant tout aussi valides. 
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6.6. L'effondrement autistique 


Je veux d’abord préciser la différence entre deux types de crise humaines : 


l'effondrement autistique (« autistic meltdown >») et l'accès de colère (« tantrum »). 


* _ L'accès de colère, c'est une crise qui se produit quand un être humain (peu 
importe son neurotype) veut obtenir quelque chose, mais que cela lui est refusé. 
Durant la crise de colère, la personne vérifie régulièrement si ses manifestations 
de colère sont bien vues et entendues, et l’effet qu’elles produisent. Il est de 
notoriété publique que les bambins sont particulièrement sujets aux crises de 
colère, par exemple quand ils veulent obtenir un jouet qui leur est refusé. Mais j'ai 
personnellement été témoin de crises de ce genre par des adultes neurotypiques 
dans des milieux de travail. Elles ne se limitent donc pas à l'enfance. La crise de 
colère est une forme de manipulation pour obtenir l’objet désiré. La personne 


contrôle finement ses gestes et paroles afin d'influencer l’autre. 


+ _ L'effondrement autistique, c'est une crise qui se produit quand une personne 
autiste se retrouve confrontée à quelque chose qui dépasse sa capacité de 
tolérance (sensorielle, cognitive, émotionnelle, etc.). Durant l'effondrement 
autistique, l’autiste est peu ou pas du tout conscient de la perception que les 
autres ont de lui et il est peu ou pas du tout en mesure de communiquer. Encore 
moins de manipuler! Leffondrement autistique est la portion visible 
extérieurement d’une crise interne provoquée par la surcharge du cerveau et du 
système nerveux de l’autiste. La personne a très peu ou plus du tout de contrôle 


sur ses gestes et ses paroles. Elle est incapable d’assurer sa propre sécurité. 


Il est désemparant d'assister à un effondrement autistique. Comme m'a déjà 
dit un intervenant : « Je vois bien que tu souffres pendant un effondrement 


autistique et je me sens tellement impuissant àt’aider. » Il y a fort peu à faire 


pour aider l’autiste pendant un effondrement autistique. Vous pouvez 
éliminer ou minimiser les stimuli sensoriels agressants pour l’autiste (par 
exemple, éteindre la lumière et la radio), ne pas forcer la personne à tenter 
de communiquer (elle en est incapable pendant la crise et elle en est 
consciente, ce qui est extrêmement frustrant et ne fait qu’'empirer la crise), 
rester calme (pendant un effondrement, nous percevons les émotions des 
autres d’une manière incroyablement intense, comme si nous étions 
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directement branchés sur leur cerveau). Le mieux est donc de rester à une 


distance de quelques mètres pour vous assurer que la personne ne se met 


pas en danger et ne met personne d'autre en danger, tout en restant calme 
et silencieux, et en ne bougeant pas trop. 


Une chose qui me fascine à propos des intervenants, c’est que beaucoup d’entre eux, y 
compris des infirmiers qui travaillent en psychiatrie, s’imaginent que les adultes autistes 
ne font pas d’effondrements autistiques. Ou en tout cas, pas les adultes autistes « de 
haut niveau ». Je peux vous assurer que toutes les personnes autistes, peu importe leur 
âge, font de temps à autre des effondrements autistiques. Certains autistes sont 


simplement meilleurs à se contenir jusqu’à être seuls, sans témoins. 


Tous les autistes ont une limite de tolérance au-delà de laquelle ils se 
retrouvent en état de surcharge. La surcharge en question peut être de 
nature sensorielle (y compris la faim, la soif et les autres sensations 
intéroceptives) ou émotionnelle (tristesse, déception, frustration, échec, 
honte, culpabilité, etc.). Elle peut aussi résulter d’une trop grande fatigue 
cognitive ou physique. Deux facteurs moins connus sont la confusion 
liée aux situations chaotiques, c'est-à-dire quand l’autiste ne comprend 
pas ce qui se passe autour de lui ou comment il doit agir (j'inclus ici les 
changements de plans et les imprévus auxquels la personne ne sait pas 
réagir et trop d'ordres/demandes à l’autiste en un court délai), ainsi que les 


injustices. Les infections et les blessures non diagnostiquées peuvent 


être des facteurs, de même que l'incapacité à communiquer 
efficacement. Généralement, il s’agit d'une combinaison de ces divers 
facteurs. Le plus souvent, le facteur déclencheur de l'effondrement 
autistique (la « cerise sur le sundae >») est une surstimulation sensorielle. 


Autrement dit, l’autiste peut se réveiller le matin déjà très fatigué et stressé, mais arriver 
à se contenir toute la journée au travail. En fin d'après-midi, la fatigue cognitive l'amène 
vraiment très près de son seuil de tolérance, mais il tient bon. Pendant son trajet pour 
retourner chez lui, il se retrouve exposé à un stimulus sensoriel trop intense (bruit du 
trafic, lumières clignotantes, etc.) qui pourra être le facteur déclencheur d’un 


effondrement autistique. 
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Les personnes autistes peuvent réagir à une surcharge par l'effondrement 


autistique de type fonte ou de type explosion, ou par une attaque de 
panique conventionnelle. 


Les deux types d’effondrement autistiques seront décrits en détail dans les prochaines 
sections. Je tiens à préciser ici que l’expérience de l'effondrement autistique vécue par 
un observateur et l'expérience de l’effondrement autistique vécue par un autiste sont très 
différentes. Autrement dit, l'effondrement autistique, ça ressemble à une chose vue de 
l'extérieur, mais c’est une tout autre chose, lorsque vécue de l’intérieur. Et c’est 


terrifiant pour la personne qui le vit. 


Pour pouvoir intervenir de manière aidante pendant un effondrement 
autistique, il faut décider à l'avance des moyens, méthodes et outils qui 
seront utilisés, en discuter avec l’autiste concerné. Les moyens adéquats 


pour une personne autiste peuvent contribuer à empirer la crise pour une 


autre personne autiste. 


Il est regrettable que de nombreux intervenants semblent très intéressés à apprendre 
comment intervenir en situation de crise (pendant l'effondrement), mais ne se soucient 
guère de comment intervenir pour éviter la crise (prévention). Vous devriez discuter de 
prévention des effondrements autistiques avec vos clients ou proches autistes et croire ce 
que la personne vous dit. Par exemple, si elle vous dit qu’elle ne peut supporter tel 
stimulus sensoriel ou qu’elle n’est plus capable de continuer à converser maintenant, 
parce qu'elle se sent sur le bord de l’effondrement. Les autistes détestent mentir. Il y a 
plein de témoignages d'adultes autistes qui ont quitté des emplois très lucratifs 
simplement parce que leur patron exigeait qu'ils mentent aux clients, aux fournisseurs, 
aux collègues, aux subordonnés ou au gouvernement. J'ai moi-même quitté plusieurs 
emplois parce qu'ils exigeaient de mentir régulièrement. Je peux vous assurer que 
mentir est une des choses que les autistes détestent le plus faire. Beaucoup d’entre nous 
ne s’y résignent que lorsqu'ils sentent que cela est absolument nécessaire pour se 
protéger ou pour protéger une autre personne d’un grave danger. Nous préférons 


habituellement dire la vérité crue, quitte à blesser, plutôt que de dire un mensonge. 
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La méthode de prévention des effondrements autistiques la plus efficace est 
aussi la plus simple. Il s’agit de croire l'autiste quand il vous dit qu'il 
n'est pas capable d'endurer ou de continuer à endurer un stimulus 
sensoriel ou une situation. Les adultes autistes cumulent généralement 


assez d'expérience de vie pour savoir ce qu'ils peuvent tolérer. 


Aucun autiste n’est enchanté d'admettre qu'il est incapable de faire ou d’endurer ceci ou 


cela, qui semble tout à fait facile à endurer pour son interlocuteur. Personne n'aime 


s'avouer inférieur. La blogueuse autiste Laïina Eartharcher a écrit (traduction libre) : 


(Alors quand je prends le risque de perdre ton respect et d'avoir l'air ridicule en 


refusant de faire quelque chose qui te semble simple, c'est parce que la douleur, le 


stress et la frustration de tenter encore une autre fois de faire cette chose 


surpassent l'impuissance, la sensation de ridicule, la honte, la faiblesse et la 


culpabilité que vis en t'avouant que je ne peux pas. )} 


Plan de discussion ou de réflexion pour la prévention des effondrements autistiques 


Observez et notez ce qui déclenche un effondrement autistique pour vous ou votre 


client ou votre proche. 


Déterminez comment vous pouvez limiter l'exposition aux stimuli, émotions et 
situations qui déclenchent un effondrement autistique. Pouvez-vous obtenir des 
accommodements? Pouvez-vous conclure une entente avec vos proches? Pouvez- 
vous adapter votre logement ou déménager? Pouvez-vous utiliser un autre moyen 
de transport? Peu importe les déclencheurs habituels pour une personne, il y a des 


solutions pour diminuer l’exposition à ces déclencheurs, pourvu qu'on soit créatif. 


Est-ce que la personne arrive à « sentir venir » l’effondrement? Est-ce qu'elle 
sent « la pression monter » en elle? Lorsqu'elle le sent, est-elle capable 
d'exprimer cela et ses besoins à son entourage? Est-ce que son entourage connaît 
les signes annonciateurs pour elle? Par exemple, certains autistes font davantage 
de gestes stéréotypés, adoptent une posture bizarre, ont de la difficulté à parler ou 
à marcher, etc. Si elle n’est pas capable de percevoir qu'elle se dirige vers une 
crise, comment son entourage pourrait lui faire savoir qu'il observe qu'elle semble 


de plus en plus stressée”? 
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* _ Lorsque la personne dit à son entourage qu’elle n’en peut plus, qu’elle se sent au 
bord de l’effondrement, est-ce que son entourage respecte ses limites ou bien il la 
pousse à les dépasser? Comment pouvez-vous intervenir auprès de l'entourage 
pour lui faire accepter le fait qu’une personne autiste a une limite de tolérance au- 
delà de laquelle il y aura nécessairement crise et qu'il est préférable pour tout le 
monde de ne pas dépasser cette limite? 


+ Est-ce que la personne utilise chaque jour, voire plusieurs fois par jour, des moyens 
pour se reposer, pour relaxer, pour prendre soin d'elle? Si vous ne l'avez pas déjà 
lue, lisez la section La nécessité du « self care » à la page 614. 


Après un effondrement autistique, la personne peut avoir besoin de beaucoup de temps 
pour récupérer. Elle sera habituellement très fatiguée, voire totalement épuisée. Si elle 
a perdu la capacité de communiquer pendant l'effondrement, il est possible qu’elle ne 
retrouve pas cette capacité avant plusieurs heures. En effet, l’épuisement après un 
effondrement autistique n’est pas que physique, il est aussi cognitif (ex. langage, 
mémoire, résolution de problème), émotif et sensoriel. Il est important de limiter 
les stimuli sensoriels, émotionnels et cognitifs dans les heures qui suivent une crise, afin 
d'éviter de déclencher une nouvelle crise. Autrement dit, après un effondrement, la 


capacité de tolérance de la personne diminue et reste plus basse pour plusieurs heures. 


Les sentiments que les adultes autistes disent ressentir après un effondrement autistique 
(chaque personne est différente, vérifiez avec chaque autiste ce qui s'applique à lui) : 

* la honte, l'embarras, l’humiliation 

* la tristesse, la déprime, le désespoir 

* la culpabilité, le remord 

* __l’envie de disparaître, qui peut aller jusqu’à d’intenses idées suicidaires 

* la peur : peur que les témoins ne veuillent plus de lui dans leur vie, peur qu’un 

autre effondrement se déclenche bientôt, etc. 

+ l'impuissance 

* l’'incompétence 

* _ l’infériorité, l’insignifiance 

* l’incompréhension, la confusion 


° l'impression d’être un monstre 
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Michelle Sutton a fait une liste de phrases que vous pouvez dire à une personne autiste 
après une crise pour démontrer votre soutien et l’aider à lutter contre ses émotions 


négatives (traduction libre) : 


« C'est normal d’avoir besoin d'aide quand on va mal. » 

« Tout le monde a besoin d'aide de temps en temps. » 

« Tu n'as pas à t'en vouloir, à être désolé. » (si la personne manifeste cela) 

« Je serai toujours là pour t'aider quand tu auras besoin. » 

« Je vais rester avec toi jusqu'à ce que tu te sentes bien et que tu puisses rester 

seul. » 
Les gens qui ont été témoins d’un effondrement autistique peuvent être très tentés d’en 
parler immédiatement avec la personne, dès qu’elle semble calmée. C’est une grosse 
erreur. La personne est épuisée et ses processus cognitifs sont encore fortement 
affectés. Elle n’est tout simplement pas en mesure d’avoir une conversation qui va 
générer des émotions fortes ou de gérer vos émotions. Si vous avez été témoin d’un 
effondrement autistique et avez besoin de ventiler immédiatement après, trouvez un 
autre humain pour vous écouter. Par contre, je vous encourage à en reparler avec la 
personne autiste le lendemain, ou une autre journée, quand vous sentez que la personne 
va bien. Vous pourrez alors lui dire (calmement) les émotions que vous avez ressenties, 


lui demander comment vous auriez pu l’aider avant, pendant et après la crise, etc. 


L'effondrement autistique est une réaction (extrême) à un stress 
insupportable à cause de son intensité ou de sa durée. Tout comme la 
douleur est un mécanisme pour nous encourager à stopper l'exposition de 
notre corps à quelque chose de trop intense qui va causer des dommages 
aux cellules, l'effondrement devrait vous encourager à déterminer ce qui l’a 


causé et à éviter d'y exposer à nouveau l’autiste. 


Parfois, il n’est pas possible de totalement éviter l'exposition à la cause de 
l'effondrement, mais on peut la diminuer (intensité, durée, fréquence). Dans 
le cas où on ne peut absolument pas diminuer ou empêcher l'exposition 
future à la cause de l'effondrement, on peut augmenter l'utilisation de 
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moyens permettant d'évacuer la tension (stéréotypies, retrait social, repos, 
etc.). 

L'effondrement autistique ne devrait pas être considéré comme un accident 
(sans cause) ou comme une défectuosité de l’autiste. L'effondrement 
autistique devrait être considéré comme un mécanisme analogue à la 
douleur, qui met en lumière la présence d’un élément ou stimuli malsain ou 


dangereux pour la personne dans son environnement (au sens le plus large 
du mot). 


Les effondrements autistiques peuvent en fait être très utiles, permettant de repérer les 
situations d'abus, les maladies physiques (certains autistes ressentent très peu la 
douleur), etc. Dans l’article The Protective Gift of Meltdowns (http://unstrangemind.com/ 


the-protective-gift-of-meltdowns/) du blogue Strange mind, on peut lire (traduction 
libre) : 


(Une des choses que j'ai apprises l’an dernier est que même quand je ne peux 
reconnaître les situations d'abus“! parce que je suis atteinte d’alexithymie!*?, 
même quand je ne peux reconnaître l'abus parce que mon conditionnement à la 
soumission! est revenu en pleine force, mon corps et mon système nerveux 
m'envoient le message via des meltdowns répétitifs. )} 


Je ne suis pas atteinte d’alexithymie, mais j'ai grandi dans un contexte familial et scolaire 
où j'ai été exposée à des abus en tous genres. J'ai aussi dû apprendre très tôt à me 
soumettre pour éviter des conséquences pires. Sans surprise, à l’âge adulte je me suis 
retrouvée plusieurs fois dans des relations abusives, amoureuses, amicales ou au travail. 
Chaque fois, j'ai expérimenté une hausse spectaculaire de la fréquence et de l'intensité 


de mes effondrements autistiques (autant de type explosion que de type fonte). Je crois 


151 Il est ici question d'abus psychologique, par un conjoint, un parent, un colocataire, etc. 


152 Incapacité à reconnaître (différencier et nommer) ses émotions et celles des autres. 
L'alexithymie n’est pas propre aux autistes, ni un critère de diagnostic de l'autisme. 


153 La terminologie originale est « compliance training ». Il n’est pas précisé dans l’article de 
quel conditionnement il est question exactement. Toutefois j'aimerais porter à votre 
attention que beaucoup d'adultes autistes rapportent avoir vécu des abus de toutes sortes 
durant l’adolescence et l’âge adulte, qu'ils attribuent (au moins en partie) à la « thérapie » 
ABA. Ces adultes considèrent que la « thérapie » ABA les a trop bien conditionnés à tout 
accepter, à ne pas dire non, à considérer leurs besoins insignifiants ou non existants, etc. 
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donc sincèrement que les intervenants devraient porter une grande attention aux causes 
immédiates ayant déclenché la crise (habituellement un stimulus sensoriel trop intense), 
mais aussi aux causes sous-jacentes (habituellement une forme quelconque d'abus subit 
par l’autiste, souvent sans même qu'il sache que cela constitue de l’abus). Même si 
l’autiste n’est pas conscient de subir de l’abus, même s'il ne peut nommer ses émotions 
par rapport à cet abus, d’une certaine façon il les ressent et cela crée une accumulation 
de tension émotionnelle, dont le meltdown n'est que la libération, la manifestation 


extérieure. 


Chaque fois que j'ai réalisé que je faisais plus d’effondrements à cause d’une relation 
abusive, je réalisais aussi que depuis le début de la relation l’abuseur me poussait à 
prendre de plus en plus de médications (pour camoufler la tension et aussi pour me 
rendre encore davantage « compliante », docile, « abusable »). Ce n’est pas pour rien 
si aujourd'hui je crains les gens qui me poussent à prendre davantage de médication 
quand je me plains d’une recrudescence de mes effondrements et autres symptômes 
autistiques. Quand bien même ils seraient médecins ou intervenants, ils deviennent 
automatiquement suspects, ils déclenchent la sonnette d'alarme : « abuseur potentiel en 
vue! » Chaque fois, l’abuseur passait pour « la pauvre personne qui doit endurer toutes 
ces crises » et moi pour « l’épouvantable personne qui fait subir toutes ces crises à la 
gentille personne ». Les anglophones ont un terme que j'aime bien et qui s'applique 
parfaitement à ce que j'essaie de décrire, mais que je ne sais pas traduire en français 

« gaslighting »'*. C'est à considérer quand vous tentez d'établir un lien de confiance 


avec un nouveau client autiste. 


Avant d'appliquer la technique suggérée dans l’extrait ci-dessous, je vous 
recommande fortement d'en discuter avec la personne autiste pendant qu'elle 
est bien, afin de savoir ce qu'elle en pense. Si vous utilisez cette technique sur un 
autiste qui ne tolère aucun toucher pendant une crise, cela peut vous valoir de 
recevoir un ou plusieurs coups ou déclencher une fugue de la personne. Certains 
autistes apprécient une pression forte sur une partie spécifique de leur corps ou une 
pression globale, mais d'autres n'arrivent à tolérer aucun toucher pendant un 


effondrement autistique. J'ai hésité à laisser cette suggestion d'intervention dans le 


154 Gaslighting : mot anglophone qui signifie que la personne nie la réalité des expériences 
vécues par l’autre et des sentiments ressentis par l’autre, ou qui dit que les émotions de 
l’autre constituent des réactions exagérées (en général, les réactions ont justement été 
causées par des paroles ou des actes de la personne qui fait du « gaslighting »). 
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témoignage, de peur que des lecteurs neurotypiques généralisent et l'utilisent avec un 


autiste sans avoir préalablement vérifié si c’est approprié. 


Ce que je dirais au sujet du meltdown aux gens que j'estime, si j'en avais le 
courage 

 Meltdown'5. C'est à peine si on ose prononcer ce mot. C'est à peine si on ose 
l'écrire. 
C'est le moment que tout autiste sent venir bien à l'avance. L'autiste le sait, il le 
ressent, il le voit, c'est imminent. Il avertit son entourage, demande un sursis. On lui 
répond que c'est son imagination, que s'il cesse d'y penser ça va passer, que c'est de 
l'autoprophétie. Et bien non. Ça n'est pas mon imagination : je peux sentir la 
température monter dans mon cerveau, je peux sentir tous les muscles de mon corps 
se crisper, et parfois même des spasmes assez puissants, je n'arrive plus à contrôler 
mes mouvements, mon langage change parce que je ne le contrôle plus vraiment. II 
est déjà bien trop tard. Pourtant, on me dira encore que ça va passer. 


Et bien non. Ça ne passera pas : quand l'autiste atteint un certain seuil de 
surstimulations sensorielles, cumulées à de la fatigue physique ou psychologique, ça 
ne passera pas. Il y aura nécessairement meltdown. Et voilà qu'on me dit que c'est 
de l'autoprophétie. 


Et bien non. Ça s'appelle : l'expérience. Quand la ménagère dit que si elle laisse un 
chaudron contenant de l'eau et des pommes de terre sur un feu rouge vif assez 
longtemps et avec un couvercle qui ferme bien, ça finira par déborder et 
éventuellement coller au fond, personne ne lui dit que c'est de l'autoprophétie, tout 
le monde appelle ça une connaissance acquise par l'expérience. 


J'aimerais qu'il y ait un moyen pour éviter le meltdown, mais passé un certain point 
ce n'est pas possible. On peut, en me retirant de la situation stressante, diminuer la 
chaleur du rond de poêle. Mais, tout comme pour le chaudron de pommes de terre, 
si une certaine quantité d'énergie s'est accumulée dans la marmite, même en 
diminuant la chaleur du rond de poêle, il y aura débordement si on ne peut enlever le 
couvercle. C'est qu'il n'est pas possible d'enlever le couvercle sur ce genre de 
marmite qu'est mon cerveau d'autiste. 


155 Meltdown : effondrement autistique de type explosion 
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Voilà pourquoi quand un autiste dit qu'il ne peut pas faire telle chose parce qu'il n'en 
est pas capable en ce moment, il faut respecter cela. Parce que quand l'autiste 
s'abaisse à dire qu'il est incapable de faire une chose qu'il sait banale pour les autres, 
à avoir l'air ridicule et sous-humain, c'est qu'il sait qu'il est trop au bord du 
débordement. 


La pression augmente, je le sens, ça va exploser. J'ai de tels mouvements! J'essaie 
de sortir de l'énergie par ces mouvements, ça ne suffit pas, ça ne suffit plus. J'ai 
beau mâcher, j'ai beau pousser, j'ai beau sauter, j'ai beau trembler, j'ai beau bouger 
de toutes les façons que j'imagine, je sens que l'explosion est imminente. Il se peut 
même que je n'arrive plus du tout à bouger. J'aurais besoin de pleurer et de crier, 
mais je n'y arrive pas, je suis une adulte et je me suis si bien conditionnée à me 
retenir que je n'arrive pas à extérioriser la pression qui monte. Je me mets à faire de 
l'écholalie (répéter un mot ou une phrase), je n'arrive pas à m'arrêter. Jusqu'à ce que 
je n'arrive plus du tout à parler. Ma respiration n'a plus un rythme approprié, il se 
peut que j'hyperventile bientôt. Pour le moment, c'est le shutdown, état dans lequel 
l'autiste est en crise et n'arrive plus à communiquer, à interagir avec 
l'environnement, la crise est invisible au spectateur, mis à part l'absence 
d'interaction. Personne ne comprend que l'explosion se prépare. 


L'état de shutdown, ou de quasi-shutdown, peut durer des jours. C'est 
incroyablement épuisant d'être aussi tendu, le cerveau bouillant, les pensées 
brouillées, incapable de s'exprimer, s'expliquer, le temps n'est plus vraiment 
perceptible, une journée peut s'écouler sans qu'on l'ait vue passer. 


Et puis finalement, un petit je ne sais trop quoi de plus survient. C'est la goutte qui 
fait déborder le vase. Ce peut être n'importe quoi, d'extrêmement banal. N'importe 
quoi, mais c'est de trop. Et c'est le meltdown. 


Le meltdown. Pleurs, cris, coups, violence, il peut prendre toutes sortes de formes. 
Toujours, c'est un événement violent pour le spectateur. Mais la violence qui est 
visible au spectateur n'a aucune commune mesure avec la violence de l'explosion qui 
se déroule dans la tête de l'autiste. C'est littéralement le cerveau qui explose. C'est 
douloureux, paniquant, stressant, exténuant et dégradant. Le meltdown. Que tout 
autiste redoute. Le meltdown qui est tout aussi difficile à sentir venir qu'à vivre. Le 
meltdown dont il est aussi difficile de se remettre que de l'oublier. Que de temps et 
d'énergie requis pour recoudre les lambeaux. 
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Comment te dire ce qui m'aiderait quand mon cerveau explose? Car je n'arrive pas à 
parler, je n'y arrive plus, quand mon cerveau explose. Alors, comment te le dire? 
Quand je vais mieux, que j'arrive à penser et à parler, j'ai envie de te parler d'autre 
chose, j'ai envie de vivre. J'ai envie de discuter avec toi, de profiter de ces moments 
où mon cerveau est relativement calme parce que je t'estime et j'ai envie de 
partager avec toi. Mais ensuite il est trop tard pour te le dire! 


Comment te dire ce qui m'aiderait. J'ai si peur de t'en parler. Et pourtant ce serait si 
simple. Tellement simple que personne ne peut faire d'argent avec cette solution et 
donc aucun spécialiste n'en parlera jamais. Je n'ai aucun mérite, c'est un copain qui 
me l'a enseignée. Un copain qui l'avait apprise parce que son enfant fait de l'asthme. 
Non, pas de l'autisme, de l'asthme. Un bon soir, mon copain me voit entrer dans sa 
maison en état de meltdown. Il ne sait pas que je suis autiste, je ne le savais pas 
moi-même, c'était il y a fort longtemps. Comme j'hyperventile, je n'arrive pas à 
parler. 


Mon copain m'inspecte, avec ce regard méticuleux propre aux mécaniciens. Son 
esprit pragmatique a fait des liens : « je vais t'aider, il faut que tu me fasses 
confiance ». Plus tard, j'apprendrai que cette technique lui a été enseignée afin 
d'arriver à stopper une éventuelle crise d'asthme de son enfant quand aucune 
médication n'est disponible et parce que l'hôpital est loin quand on vit en région. 
C'est si simple, tout simple. Il suffit de se placer derrière la personne et de la serrer 
contre soi pour qu'elle sente le rythme de la respiration et le suive. Ça fonctionne 
mieux pour une personne autiste si on la serre assez fort, plutôt fort même, mais 
sans entraver la respiration, donc pas par le ventre. 


Des années plus tard, un autre ami appliqua la même technique, réinventée de zéro 
par pur hasard, parce qu'il ne savait pas quoi faire et voulait éviter une fugue de ma 
part. Oui, un autiste en shutdown ou en meltdown a de bonnes chances de tenter de 
fuguer, ne serait-ce que pour s'éloigner de l'élément déclencheur du meltdown. 
L'autiste n'est pas toujours en état de s'apercevoir des dangers autour de lui. 
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Bien sûr, la technique fonctionne pour des raisons différentes pour la crise d'asthme 
que pour le meltdown. Pour la crise d'asthme, c'est un réflexe du corps de suivre la 
respiration et le rythme cardiaque ressenti lorsqu'un autre corps touche au sien. 

Pour le meltdown, c'est la pression du corps qui a un effet bénéfique. Plus la pression 
est présente sur une grande surface du corps, plus c'est efficace. Plus la pression est 
forte (mais sans empêcher la respiration), plus c'est efficace. En fait, la pression doit 
être très forte, parce qu'un simple toucher ne serait qu'une stimulation de plus alors 
que l'autiste est déjà en surstimulation. La pression forte a un effet difficile à décrire. 
D'une part, je ne la veux pas, je vais même saisir les bras de la personne, essayer de 
les repousser de mon corps. D'autre part, elle est très rassurante, car elle procure un 
point de repère dans la tempête sensorielle, émotionnelle et cognitive. Comme une 
ancre avec la réalité, parfois la seule qui reste quand même ma vue est troublée par 
le meltdown. En résistant à cette pression, mon corps réussit à faire sortir une partie 
de l'énergie libérée par l'explosion dans mon cerveau. Je déteste et je bénis cette 
pression. 


Peu de gens se risqueraient à utiliser cette technique toute simple. Pourtant, c'est 

la seule qui m'ait procuré du soulagement pendant un meltdown. Mais comment 
blâmer les gens? C'est sûrement effrayant de s'approcher d’une personne en état 

de crise. Et puis, cette technique n'est efficace que si la personne qui l'utilise est 
assez forte pour réussir à retenir l'autre personne, à la serrer assez fort. 

Finalement, c'est illégal de retenir les gens contre leur gré et de toucher une 
personne qui n'est pas en état de consentir à être touchée. La vie c'est compliqué 

et le meltdown c'est l'horreur. )} 

Vous trouverez à la page 315 un texte dans lequel je décris les conséquences sur mes 


capacités langagières d’un effondrement autistique typique pour moi. 
6.6.1. Detype explosion (meltdown) 


Les manifestations sont variables selon les individus et les situations, mais 


toujours très évidentes : gestes stéréotypés, gestes violents (frapper, se 


frapper, lancer des objets, automutilation), cris, pleurs incontrôlables, etc. 
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L'effondrement autistique de type explosion est souvent le seul connu du grand public et 
même de plusieurs intervenants supposément spécialisés en autisme. Il s’agit de ce que 


monsieur Tout-le-Monde nomme la « crise d’autisme ». 


Comment pouvez-vous aider une personne en situation d’effondrement de type 


explosion? 


Veiller à sa sécurité : elle peut ne pas être consciente des dangers. Par 
contre, ne pas tenter de limiter les mouvements de la personne à moins d’un 
danger réel et imminent de mort ou de blessures pouvant mettre sa vie en 
danger. Tenter la contention sur un adulte en crise peut aggraver l'intensité 
de la crise et le danger pour vous, elle et toute autre personne présente. 
Être présent, sans parler ni bouger, à quelques mètres de la personne, peut 
la rassurer et la faire sentir moins vulnérable. 

Éliminer ou minimiser les stimuli sensoriels agressants pour l’autiste (par 
exemple, éteindre la lumière et la radio). 

Rester calme. Pendant un effondrement, nous percevons les émotions des 
autres d’une manière incroyablement intense, comme si nous étions 
directement branchés sur leur cerveau. 

Être patient. Tout effondrement autistique a une fin. Lorsque la tension 
accumulée par l’autiste sera évacuée, la personne retrouvera son calme. 

Ne pas juger. La personne subit la crise, aucun autiste n’aime vivre cela. 
Ne pas forcer la personne à tenter de communiquer. Certaines personnes 
sont incapables de parler ou même de répondre par gestes pendant un 
effondrement autistique. Ne pas crier, parler calmement, sans menaces. 

Si la personne doit vous suivre ailleurs, dites-lui sur un ton ferme, mais calme 
et soyez conscient qu'elle aura un délai de réaction. Certaines personnes 
autistes perdent complètement leur capacité à comprendre le langage verbal 
durant un effondrement de type explosion. D'autres peuvent être incapables 
de parler. 


Éviter de toucher la personne. Cela serait un stimulus sensoriel de plus et 


elle est déjà en surcharge sensorielle. À moins que vous sachiez qu’une 
pression forte aide cette personne à se calmer et que vous ayez convenu au 
préalable que vous utiliserez la pression forte (« deep pressure ») pour aider 
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la personne à se calmer en cas d’effondrement. Ou à moins qu'il soit 
nécessaire d'utiliser la contention physique pour protéger la personne de 
comportements dangereux comme de l’automutilation ou tenter de traverser 
une rue alors qu'elle n’est pas en mesure d'évaluer le moment propice. 
Laisser la personne faire des gestes répétitifs ou de l’écholalie, ça l’aidera à 
se calmer. Lui donner des objets qu'elle aime manipuler, par exemple un 
objet à mâcher, une balle antistress, un « spinner » etc. Certains autistes 
utilisent des stimuli sensoriels pour se calmer. Par exemple, quand je suis en 
effondrement autistique (ou que j'essaie d'en prévenir un), le contact de mon 
front ou ma nuque avec un objet ou une surface froide m'aide beaucoup, tout 
comme mâcher mon collier de silicone. Certains recherchent les stimuli en 
lien avec la proprioception : se balancer, sauter, appuyer ses mains ou son 
dos très fort contre un mur, etc. Je sais, ça semble paradoxal puisque j'ai dit 
que l'effondrement survient suite à une surcharge sensorielle, mais certains 
stimuli sensoriels peuvent aider à calmer notre système nerveux. 

Si la personne à de la médication de type anxiolytique il peut être utile de lui 
en faire prendre, cela diminuera la durée et l'intensité de la crise. Un 
intervenant avait établi avec moi un geste qui me permettait de comprendre 


qu'il me recommandait de prendre ma médication, quand je n'arrive plus à 


comprendre le langage verbal. 

Il est inutile d'appeler les services d'urgence, à moins que la personne se 
mette en danger ou mette une autre personne en danger. La vue 
d'ambulanciers ou de policiers peut aggraver la crise, beaucoup d'adultes 
autistes ont des traumatismes en lien avec des interventions précédentes 
des services d'urgence. De plus, bien des ambulanciers et policiers n'ont 
aucune idée de comment agir avec un autiste en crise. Ils ne comprennent 
pas que l’autiste n'arrive pas à communiquer ou à comprendre leurs ordres. 
Cela peut être carrément dangereux, à la fois pour l’autiste et pour eux. S'il 
s'avère absolument nécessaire que les services d'urgence interviennent, il 
est souhaitable que la personne soit accompagnée par quelqu'un qui la 
connaît ou au moins par quelqu'un qui a de l'expérience avec l'autisme. 
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Le mieux est donc de rester à une distance de quelques mètres pour vous assurer que la 
personne ne se met pas en danger et ne met personne d’autre en danger, tout en restant 


calme et silencieux, et en ne bougeant pas trop. 


Il est souhaitable de surveiller la personne après un effondrement de type 
explosion, surtout si on sait que la personne est déprimée. En effet, les 
périodes qui précèdent et suivent la crise ont tendance à accroître les idées 


suicidaires (voir la section Évaluer le risque suicidaire à la page 245). 


La question que bien des intervenants me posent : est-ce qu'un adulte autiste est 
capable de « sentir venir » la crise? La réponse est oui, la plupart du temps. Parfois, 
nous ne sentons pas venir la crise parce que nous sommes trop concentrés sur quelque 
chose. Par exemple à accomplir une tâche complexe et urgente au travail. Mais la 
grande majorité du temps, nous savons que notre état se dégrade. Nous sommes de plus 
en plus fatigués, anxieux, stressés. Nous tolérons de moins en moins les stimuli 
sensoriels. Nous refusons tout changement de plan ou de routine, nous sommes 
opposants, facilement agacés, désorientés, contradictoires ou incapables de prendre des 
décisions (hésitants), nos gestes peuvent être saccadés ou maladroits. La capacité à 
s'exprimer via la parole ou via le moyen habituel de communication de la personne 
diminue subtilement, mais d’une manière qui peut être observée par une personne 
attentive. Le vocabulaire peut devenir plus limité, les phrases plus courtes, le ton de voix 
changer, etc. Tout cela annonce un effondrement autistique. L'agressivité est un signe 
évident de surcharge et d’épuisement chez l’adulte autiste. Les adultes autistes savent 
que « ce n’est pas une bonne idée » d’être agressif, que cela leur attire des ennuis. 
Mais lorsqu'ils sont à la limite de leur capacité, ils n'arrivent pas toujours à contenir leur 


agressivité et peuvent devenir impolis ou irrespectueux. 


Que faire quand vous observez chez un adulte autiste ces signes avant-coureurs de la 
crise? Vous pouvez lui dire que vous remarquez tel changement d’attitude ou de 
comportement et que vous percevez qu'il ne va pas bien. Puis, demander comment vous 
pourriez aider et accepter que la personne sait probablement ce qui l’aiderait, même si 
ça vous semble bizarre ou improbable. Par exemple, même si vous ne comprenez pas du 
tout le lien entre la diminution de sa capacité à parler et l'éclairage fluorescent, acceptez 
comme un fait qu'éteindre la lumière permettrait à la personne de se calmer 


suffisamment pour éviter la crise. 
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Comment se sent-on pendant un meltdown”? 
Voici quelques réponses d'adultes autistes. Plusieurs ressentis peuvent s'appliquer à une 
même personne. Les ressentis peuvent varier d’une crise à une autre, pour une même 


personne. 


* J'ai l'impression que ma tête va exploser. Selon les individus, les images utilisées 
sont : une bombe, une explosion nucléaire, un volcan, un ouragan, une tornade, 
une bouteille de boisson gazeuse qu'on a agitée, un train qui ne peut plus stopper. 

* J'ai l'impression que ma tête va imploser. 

* __ Absolument tous les stimuli sensoriels m'irritent, c’est absolument intolérable. 

* Les sensations sont incroyablement plus fortes, c’est déroutant. (elles peuvent 
aussi être inhabituelles, bizarres) 

* __Je perds le contrôle de mon corps. 

* Je ne suis plus moi-même. 

* Je ne sais plus où mon corps se trouve dans l’espace, c’est paniquant. 

* J'ai l'impression que tout tourne, tout est hors de contrôle, il n’y a plus ni sol, ni 
air, ni ciel, juste moi et la peur et la rage et le désespoir. 

*_ J'ai l'impression de tomber sans arrêt, une chute sans fin. 

* Je suis incapable de rester calme, je dois évacuer la tension en frappant ou en 
lançant des objets. 

* Je suis incapable de bouger ou de parler, comme si mon cerveau était déconnecté 
de mon corps. 

*_ J'ai l'impression d’être hors de mon corps. (dépersonnalisation) 

° J'ai l'impression que plus rien n’est réel (ou existe) autour de moi. (déréalisation) 

+ Je ne me souviens plus de rien. 

* __Je perds tout contrôle de ma capacité à réguler mes émotions. 

* Je suis incapable de cesser d’être obsédé par ce qui a déclenché l’effondrement. 

*__Je n'arrive pas à éliminer une idée précise de ma tête. (un souvenir traumatique, 
un besoin non comblé, une insulte qui a été dite à la personne, etc.) 

+ J'ai l'impression de me noyer. 

* Je me sens terrifié. 

* Je me sens triste, foncièrement malheureux. 

* Je ressens une grande colère, souvent sans être capable d'identifier une cause ou 


une cible particulière. 
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* Je n'arrive plus à réfléchir du tout. (la personne n’a aucune pensée, aucune idée, 
elle ressent un vide total) 

* Je me sens en danger et je sais que je suis incapable de me protéger. 

* Je me sens foncièrement défectueuse. 

* Je suis très anxieuse. 

* Je suis complètement confuse. 

*__ J'ai peur de faire mal à quelqu'un ou de me faire mal. 

* Je suis paniqué de ne pas arriver à parler, à demander de l’aide. (c’est paniquant, 
mais aussi très frustrant, de ne pas arriver à s'exprimer, à se faire comprendre) 

* Je n'arrive plus à utiliser le logiciel de synthèse vocale de ma tablette pour 
communiquer. (ou tout autre moyen de communication : pictogrammes, gestes) 

*__Je n'arrive pas à comprendre ce que les gens me disent et c’est très frustrant. (ça 
peut aussi être effrayant si on ne connaît pas ces gens, s’il s’agit de policiers, etc.) 

* Je me sens bon à rien, idiote et inutile, voire nuisible. 

* Je me sens pris au piège. 

* J'ai mal à chaque partie de mon corps, sans exception. 

* Je suis incapable de me retenir de sangloter bruyamment. 

+ _ Je suis convaincue que je vais mourir. (peur) 

* Je suis tellement désespéré que je ne pense qu’à mourir. (idées suicidaires) 

* __Je perds toute notion du passage du temps. (lorsque c’est combiné à des idées 
suicidaires intenses, c’est particulièrement pénible à vivre, car on a l'impression 
que cette envie de mourir ne va jamais disparaître) 

* J'ai une envie impossible à retenir de marcher, mais il n’y a aucun but, aucune 
destination, je suis juste incapable de rester sur place. (errance) 

* Je me sens comme malade. (certains se sentent fiévreux, d’autres ont la nausée) 

+ _ Ma peau semble anormale, inconfortable, inadaptée. (ou toute autre partie du 
corps, la personne peut aussi avoir l'impression que certaines parties de son corps 
ne lui appartiennent pas et d’autres sensations similaires, toutes aussi 
déroutantes) 

* __Je ressens un tel chaos que je recherche désespérément un point de référence, 
quelque chose qui me permettrait de retrouver un semblant de sens. 

*__Je n'arrive pas à me retenir de pousser des cris, de faire des bruits. 


+ Ma tête tourne. 
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+ Ma tête bout de chaleur. (pour ceux qui sont sujets à ce problème, appliquer du 
froid sur le front ou la nuque juste avant un meltdown peut suffire à le prévenir, ou 
du moins en minimiser les effets et la durée) 

+ Ma vision devient floue. 

° Ma vision devient sombre, c’est-à-dire que c’est comme si quelqu'un avait diminué 
l'intensité du soleil. Je ne perçois plus que des ombrages et des contours mal 
définis. 

+ __ J'entends les sons autour de moi, mais je suis incapable d'en tirer une quelconque 
signification. Est-ce quelqu'un qui me parle? Est-ce un train qui fonce vers moi? 
C'est effrayant. 

* Je n’ai plus d'équilibre, j'ai l'impression d’être dans une barque sur une mer 
déchaînée. 

*__ J'ai peur de me retrouver seule parce que je me sens incroyablement vulnérable. 
J'ai besoin d’une présence pour me rassurer, mais les gens ont habituellement peur 
ou se sentent impuissants ou trouvent trop difficile de me regarder souffrir, alors 
ils s’en vont, me laissant seule avec ma détresse. Comme je deviens non verbale 
pendant un effondrement autistique, je n’ai aucun moyen de leur exprimer mon 
désir qu'ils restent avec moi et la frustration s’ajoute à la détresse. 


+ _ J'ai l'impression que rien n’est beau et que tout est douleur. 


Il ne s’agit pas d’une liste exhaustive, juste de quelques exemples. Si vous êtes un 
proche ou un intervenant d’un adulte autiste, je vous encourage à discuter avec lui 
(quand il va bien, pas au milieu d’une crise) de ce qu'il ressent pendant une crise. Cela 
vous permettra de mieux comprendre, de pouvoir avoir de l’empathie pour la personne 


pendant un futur effondrement. 


Les autistes qui ont déjà été punis pour avoir fait des meltdowns (alors que le meltdown 
n’est pas un comportement décidé par la personne, mais bien une situation qu’elle subit), 
peuvent en plus avoir peur d’être punis. Cette peur peut prolonger un meltdown ou en 
augmenter l'intensité. Elle peut amener la personne a réagir violemment envers les 
membres du personnel de l'établissement où elle réside ou envers ses proches, alors 
qu'ils essaient (maladroitement) de l’aider pendant la crise, croyant qu'ils veulent la 
punir dès maintenant. Je le répète : il est préférable de ne pas intervenir physiquement 
(on parle de contention ici) avec un adulte en meltdown, à moins de danger réel et 
imminent de mort ou de blessures pouvant causer la mort. C’est maladroit et c’est 
dangereux. C’est aussi inutile de punir une personne, enfant ou adulte, pour avoir fait un 
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meltdown. La personne n’a pas choisi de faire un meltdown. Voyez plutôt avec elle ce 
qui a causé le meltdown, comment vous pourriez (elle et vous) repérer les signes avant- 
coureurs une prochaine fois et comment vous pourriez éliminer ou minimiser le 


déclencheur. 


Finalement, il est totalement contre-productif de dire des phrases comme « ta réaction 
est disproportionnée » ou « tu agis comme un gros bébé >» ou « je sais que tu fais ça 
pour me manipuler ». Cela ne ferait qu’ajouter un fort sentiment d’être invalidé et 
incompris à toutes les autres émotions négatives qu'elle vit déjà. Ce qui ne saurait 
qu'augmenter la durée et l'intensité de la crise. Blâmer, humilier ou filmer la personne 
sont aussi de piètres manières d'agir... mais je ne devrais même pas avoir à vous dire 
tout ça puisque vous êtes des neurotypiques tout pleins d’empathie. Malgré tout, une 
intervenante (non autiste) travaillant dans une R.A.C." s’est vantée devant des consœurs 
d’avoir eu cette manière d'agir face à un autiste en meltdown : « Je lui ai mis les doigts 
dans les yeux à c’te tabarnak-là qui essayait de me manipuler en piquant sa petite crise. 
Ça faisait déjà cinq minutes qu'il criait et lançaïit tout ce qu'il trouvait. Avant ça, depuis 
le dîner qu'il n’arrêtait pas de répéter le même mot pis de tenter de se sauver. Quand je 
lui ai mis les doigts dans les yeux, il m'a frappé et m'a poussé et je me suis presque cassé 
le bras en tombant sur le dos. » L'autiste a été puni pour avoir été violent envers une 


intervenante. L'intervenante a été félicitée pour ses bons services. 


Ne me demandez pas ce que j'en pense. Oh, et puis je vais l’écrire quand même, au cas 
où Ça pourrait faire réfléchir cette intervenante ou un(e) autre. Un adulte autiste qui fait 
plus d’écholalie que d'habitude, qui gesticule et qui tente de se sauver depuis plus de 2 
heures, puis se met à crier et à lancer des objets, a clairement dépassé sa limite de 
tolérance par rapport à quelque chose. Au lieu de lui mettre les doigts dans les yeux (ce 
qui ne fait qu’ajouter une stimulation sensorielle douloureuse à une personne déjà en 
surstimulation), une meilleure intervention aurait été - en fait cette intervention aurait 
dû être faite dès qu’elle a observé que la personne commençait à s’agiter et à tenter de 
fuir, soit 2 heures avant le meltdown - une meilleure intervention donc, aurait été de 
tenter de trouver la cause de son agitation. Est-ce que quelque chose avait changé dans 
l’environnement? Dans l'horaire? Dans l’entourage humain? Est-ce qu’une personne le 
stressait par son comportement? Était-il frustré de ne pas avoir accès à un de ses 


moyens de détente ou à une de ses occupations? Avait-il de la douleur (par exemple une 


156 Au Québec, les R.A.C. (ressources d'accompagnement continu) sont des centres spécialisés 
qui hébergent des adultes, entre autres autistes, qui ont besoin de supervision en tout temps. 
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colique)? Ou un autre problème, par exemple une nausée? Avait-il suffisamment mangé 
ou bien il était frustré d’avoir encore faim? Qu'est-ce qui le stressait? Je ne l’ai pas 
précisé, mais il s'agissait d’un autiste très peu verbal, incapable d'exprimer la douleur ou 
des émotions complexes. C’est à la personne qui a les meilleures capacités 
communicationnelles et relationnelles de tenter de trouver une solution avant que la 
crise escalade. Mais dans ce cas-ci on peut se demander lequel des deux avait les 
meilleures capacités, puisque devant leur ressenti mutuel de « je n’en peux plus », 


l’autiste a tenté de fuir, alors que l’intervenante a agressé l’autiste. 


(( Quand je dis « je dois m'en aller maintenant », je veux dire exactement cela. 
À ce point, je ressens que j'en ai fait autant que je pouvais et que si je reste plus 
longtemps je vais me retrouver en effondrement autistique. - Alis Rowe (traduction 


libre) D) 


(Rien ne déclenche un effondrement autistique aussi rapidement que quelqu'un 
qui essaie de me forcer à faire quelque chose. En tant que personne avec syndrome 
d'Asperger, j'ai besoin de faire les choses quand ça me convient et non pas quand 
ça convient à quelqu'un d'autre. Il y a seulement moi qui sais quand je suis prête à 
faire une chose. - Hazel Pottage (traduction libre) )} 


6.6.2. Detype fonte (shutdown) 


L'effondrement autistique de type fonte est une alternative au meltdown 
pour gérer des stimuli, des émotions ou des demandes qui dépassent les 
capacités de la personne autiste. 

Il est causé par les mêmes facteurs que le meltdown. 

Les manifestations externes sont variables, mais incluent toujours un retrait, 


une isolation. D'ailleurs on l'appelle aussi « repli » ou « décomposition ». 


La personne en shutdown essaie de rétablir son équilibre interne. Si elle n’y 
arrive pas, elle basculera en meltdown. 


Les autistes utilisent souvent cette comparaison : 


* un meltdown, c'est comme si la personne explose, 
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° un shutdown, c'est comme si la personne se décompose. 


La personne semble distante, elle ne réagit plus autant, elle n’interagit plus autant, elle 


peut sembler de mauvaise humeur, elle est passive, amortie, voire épuisée. 


La personne est bloquée dans une boucle d’autoprotection. Mais n'allez pas imaginer 
qu'il faut tenter de l’en sortir au plus vite. C’est tout le contraire. 


Cette boucle d’autoprotection a pour but de : 


* Rendre tolérable ce qui serait intolérable si le cerveau n’était pas dans cet « état 
second ». 

°__ Éviter à tout le monde de subir les effets d’un meltdown. 

* Permettre à l’autiste d'intégrer l'information sensorielle ou d’explorer et intégrer 
les émotions qui l’ont débordé. 


* Permettre à l’autiste de récupérer, de « refaire ses forces ». 


Pour vous aider à vous faire une idée du shutdown, pensez à la réaction de repli, de 
passivité, de quasi-catatonie qu'ont certaines personnes neurotypiques quand on leur 
annonce une nouvelle terrible, qu'ils sont incapables d'accepter comme réelle. On 
observe aussi la même réaction de repli, de passivité et de quasi-catatonie chez des 
personnes neurotypiques qui font une dépression sévère ou un burn-out. La boucle 
d’autoprotection que j'ai décrite existe donc chez tous les humains. Elle est simplement 
utilisée plus ou moins souvent, en fonction de la capacité de tolérance de la personne et 
de l'intensité (et la durée) des émotions, stimuli sensoriels et autres exigences auxquels 
la personne est exposée. Étant donné que les autistes ont une capacité de tolérance 
inférieure aux neurotypiques sur plusieurs plans (sensoriel, émotionnel, fatigue, etc.), ils 


utilisent cette boucle d’autoprotection plus souvent. 


Contrairement au meltdown qui dure au plus quelques heures, le shutdown peut durer 
plusieurs jours. Il peut même se convertir en burn-out autistique (voir p.625), qui pourra 


durer plusieurs semaines ou plusieurs années. 


Certains adultes autistes disent avoir très peu de souvenirs d’avoir fait des effondrements 
de type explosion (meltdowns). Par contre, ils disent qu'ils ont passé la majeure partie de 
leur enfance et adolescence en shutdown. 


D'autres adultes autistes disent que lorsqu'ils étaient enfants ils faisaient beaucoup 
d’effondrements de type explosion (meltdowns), mais qu'ils ont appris que c'est 


socialement inacceptable et qu'ils se sont naturellement mis à faire des shutdowns. 
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D'autres adultes autistes disent qu'ils utilisent volontairement le shutdown quand ils se 


sentent trop près d’exploser, afin d'éviter un meltdown. C’est en effet une excellente 


stratégie, car un shutdown a moins le potentiel d’avoir des effets catastrophiques sur 


l’autiste et sur son entourage qu’un meltdown. 


Beaucoup d'adultes autistes sont capables de se retenir d’éclater en meltdown très 


longtemps. Toute la journée de travail si nécessaire, pourvu que l’autiste soit en bonne 


forme physique et mentale, et que l'intensité de(s) élément(s) stresseur(s) ne soit pas 


trop grande. Ils utiliseront alors le shutdown pour passer au travers de leur journée de 


travail et exploseront seulement à la maison en soirée. 


Les différences entre meltdown et shutdown 


Bien que le meltdown et le shutdown peuvent être déclenchés exactement par les mêmes 


facteurs, chez les adultes : 


Le meltdown n’est jamais un choix délibéré. La personne subit toujours un 
meltdown. Le meltdown tend à être déclenché lorsqu'il y a un stresseur (sensoriel, 
émotionnel, physique, etc.) ponctuel d’une très grande intensité (du point de vue 
de l’autiste, même si pour vous ce stresseur semble minime). Par contre, il y a 
souvent présence d’un état préalable de fatigue, de stress émotionnel ou autre 
chose qui ont rendu la personne fragile. Le meltdown peut se déclencher pendant 
un shutdown, par exemple, si un stimulus sensoriel trop intense se produit pendant 


le shutdown. 


Le shutdown n’est pas tout à fait un choix délibéré, en ce sens que passé un 
certain point de tolérance, l’autiste est incapable de retenir le passage de son 
cerveau de la boucle « fonctionnement normal » à la boucle « autoprotection ». 
Par contre, beaucoup d'adultes autistes, ainsi qu’un certain nombre d'enfants et 
d'adolescents autistes, arrivent à délibérément choisir de passer en autoprotection 
lorsqu'ils sentent qu'ils sont sur le point de faire un meltdown. Ils ne devraient pas 
être punis ou réprimandés de faire cela, c’est un choix responsable, qui démontre 
une grande maturité et un excellent contrôle de soi. Faire le choix du shutdown 
quand on se sent tout près du meltdown, c’est un acte de politesse et de 
considération envers notre entourage. Gardez en tête que l’autiste vit chaque 
moment de sa vie dans un monde trop intense pour lui. Il ne peut pas 
continuellement être pleinement fonctionnel, il a absolument besoin de moments 


de repli et de repos. Le shutdown a tendance à être déclenché lorsqu'il y a un 
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stresseur (sensoriel, émotionnel, physique, etc.) d’une intensité insuffisante pour 
déclencher un meltdown, mais qui perdure dans le temps. C’est comme le supplice 
de la goutte (méthode de torture qui consiste à faire tomber une goutte d’eau 
exactement au même endroit sur une personne pendant très longtemps). La 
première et même la dixième goutte sont banales. C’est l'effet cumulatif et la 


prolongation dans le temps qui sont problématiques. 


Le shutdown peut donc : 


Remplacer le meltdown comme moyen de gérer des demandes et des stimuli 
dépassant les capacités de l’autiste. 


Permettre de retarder un meltdown afin d'éviter la honte et le danger de subir un 


meltdown dans un lieu public quand on est un adulte. 


Vous pouvez suspecter qu’un autiste est en shutdown, ou qu’un shutdown est sur 


le point de se produire si : 


Il arrive à parler, mais il a un langage bizarre ou inapproprié, ou encore des 


réponses incohérentes. 


Il communique moins qu'à l'habitude ou utilise des moyens de communication plus 


rudimentaires. 
Il a perdu toute capacité à communiquer (compréhension et/ou expression). 


Il fait davantage de gestes stéréotypés (incluant l’écholalie) qu’à l'habitude ou, au 


contraire, il est immobile au point que cela vous semble suspect. 
Il oublie de faire ses tâches habituelles. 
Même en lui rappelant, il ne les fait pas. 


Même en lui promettant une récompense qui normalement le pousseraïit à l’action, 


il ne les fait pas. 


Il semble incapable d'initier une action ou de comprendre les instructions, alors 


qu'il y arriverait normalement. 


Il pleure ou gémit de manière incontrôlable et semble impossible à consoler par les 


moyens habituels. Tenter de le consoler peut même aggraver son état. 
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* Même en présence d’un danger ou de menaces, il ne bouge pas. (N'’allez pas dire 
que je vous encourage à menacer la personne! Je fais ici référence à des menaces 


qui pourraient provenir d’une tierce personne qui n’est pas sensible à l’autiste.) 


Comment pouvez-vous aider une personne en situation d’effondrement de type 


fonte”? 


En premier, veillez à la sécurité de la personne. Ne parlez pas trop et restez calme. 


AspergerExperts.com a une vidéo intitulée What to do when you just can't dans laquelle 


le présentateur explique comment réagir lorsqu'on se retrouve en « shutdown » 


1. Prendre du recul et prendre soin de soi. Pour une personne autiste, cela veut 
normalement dire : se reposer ou faire une activité qu’elle aime, seule, dans un 
endroit où elle se sent en sécurité et où il n’y a pas trop de stimuli sensoriels. 
Recharger ses batteries peut prendre quelques minutes, ou beaucoup plus 


longtemps (plusieurs heures et parfois plus d’une journée). 


2. Éteindre les feux. En d’autres mots : résoudre le ou les problème(s) qui vous 


accablent le plus, ceux qui ont déclenché le shutdown. 
3. Évaluer comment éviter que cette même situation se reproduise à l’avenir. 


Parfois, l’autiste ne se rend même pas compte qu'il est en shutdown. Vous pourriez lui 
dire : « Je vois que tu as de la difficulté, est-ce que je peux t'aider? » ou « Je pense que 
tu es en shutdown, je vais fermer la lumière et te laisser tranquille, je suis à la cuisine si 
tu as besoin de moi. ». Les autistes qui ont une comorbidité d’alexithymie semblent 
avoir plus de difficulté à s’apercevoir qu'ils « se dirigent vers un shutdown ». Je peux 
habituellement me rendre compte que je vais de plus en plus mal et que je devrais 
m'isoler pour éviter un effondrement autistique, mais parfois les contraintes et 
responsabilités de la vie d’adulte font en sorte que « j'étire la sauce », « j'essaie de 
toffer!’ ». Parfois, mon estimation du temps que j'arriverai à endurer, à repousser à 
plus tard l'effondrement, est correcte. Mais parfois, un autre imprévu, une confusion de 
plus, un autre stimulus sensoriel, une autre émotion vive s'ajoutent et déclenchent 
l'effondrement. Comme j'ai poussé trop loin, ce sera alors un meltdown. Alors que si 
j'avais écouté mes signaux d'avertissement, respecté mes capacités, plutôt que d'essayer 
de me conformer aux attentes des autres, j'en aurai été quitte pour un shutdown (qui est 


beaucoup moins dommageable pour tout le monde qu’un meltdown). C’est pourquoi il 


157 Expression québécoise qui signifie : tenir bon même si on sent que ça devient impossible. 
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est important de ne pas continuer à pousser un autiste qui a des symptômes de shutdown 


imminent, mais plutôt de l’encourager à aller se reposer dans un endroit tranquille. 


Vous pouvez intervenir auprès d’un autiste tout près de l’effondrement et qui arrive 
encore à communiquer, en l’aidant à identifier et à résoudre les problèmes qui menacent 
de déclencher un effondrement. Par exemple, essayer de réduire les stimuli sensoriels 


auxquels la personne est hypersensible. Ou aider à effectuer une tâche difficile pour lui. 


Les autistes en shutdown peuvent oublier d'utiliser leurs moyens habituels pour se 
calmer. Il peut être utile de leur rappeler. Par exemple, vous pourriez dire, selon ce qui 
aide habituellement la personne : « Aïmerais-tu aller te balancer? » « Veux-tu ta 
couverture lestée? » Il peut être nécessaire d'illustrer vos propos avec des gestes, des 


images ou des objets, car les capacités langagières sont diminuées pendant un shutdown. 


Comme un shutdown peut s’étirer dans le temps davantage qu’un meltdown, la personne 
autiste peut avoir besoin d'aide pour effectuer les tâches de la vie quotidienne. Par 
exemple, vous pourriez lui préparer un repas ou la reconduire chez elle. Même si elle 
n’est pas très expressive sur le moment, croyez-moi ces petites attentions sont fort 
appréciées! Pensez à combien vous appréciez que quelqu'un vous prépare un repas ou 


prenne soin des enfants quand vous avez une grosse grippe. 


Comment se sent-on pendant un shutdown”? 


Nele Muylaert a donné cette description du shutdown (traduction libre) : 


Quand je suis en shutdown, je suis prisonnière de mon propre cerveau. 

J'entends et je vois dans ma tête toutes les choses que je veux dire, mais je 

n'arrive simplement pas à les dire. C'est très angoissant. )} 
Pendant un shutdown, il arrive souvent qu'on soit incapable d'initier quelque action que 
ce soit. La personne peut être coincée pendant de longues minutes dans la position 
qu’elle avait au début du shutdown. On devient très vulnérable aux dangers extérieurs, 
puisqu'on est incapable de s’en protéger. C’est arrivé que des intervenants me fassent 
des menaces (d'appeler l’ambulance, parce qu'ils savent que j'ai un traumatisme avec ça) 
pendant un tel épisode. Ils pensaient ainsi « me motiver » à retourner chez moi ou à 
faire autre chose qu'ils voulaient que je fasse. Ça n’a jamais réussi qu’à engendrer une 
chose : plus de peur et une aggravation de l'effondrement autistique. Je sais que c’est 


difficile à comprendre et à accepter pour vous, qui n'avez jamais vécu un épisode où vous 
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n'arrivez plus à contrôler votre corps, à lui donner des ordres de mouvement. Mais je 
vous assure que c’est bien réel, parfois nous sommes incapables de parler ou de bouger. 
Croyez-moi, c’est absolument paniquant de se sentir paralysé et vulnérable, incapable de 


communiquer ou de se défendre! Nous crier dessus ne peut en aucun cas nous aider. 


Une personne autiste dont je n’arrive pas à retrouver le nom décrit le shutdown comme 


ceci 


( Tous mes sens semblent débridés, j'ai de la difficulté à communiquer, tous les 
aliments que j'aime semblent avoir mauvais goût, même le dentifrice me donne la 
nausée, je n'arrive à rien organiser dans ma tête et m'habiller semble aussi 
insurmontable qu'une ascension du mont Everest, je veux juste être tout seul 
(parce que je suis incapable d’interagir avec un autre humain), dans le calme 
absolu (parce que mes sens sont hypersensibles). )} 
En effet, durant un shutdown, il est difficile d'utiliser les fonctions supérieures du 
cerveau : détermination d'objectifs, planification, organisation, résolution de problèmes, 
contrôle de l'attention, langage, etc. C’est comme si le cerveau fonctionnait au ralenti. 


Au début du shutdown, on n'arrive plus du tout à penser rationnellement. 
On se sent dépassé, épuisé, désorganisé, impuissant et incapable. 
On peut avoir envie de se cacher dans l'endroit le plus impossible à trouver. 


On peut avoir envie de fuir et d’ailleurs certains font de l’errance autistique (marcher 
sans destination précise). Personnellement, lors d’un shutdown je fais souvent de 
l’errance autistique. Jusqu'à l’an passé, je ne comprenais pas pourquoi je faisais cela. Je 
sais maintenant que c’est parce que, inconsciemment, je recherche un endroit où je me 
sentirais bien. Je l’ai compris quand je vivais à la résidence étudiante, car j'aboutissais 
invariablement au même endroit (l'appartement communautaire), endroit qui était celui 


où je me sentais le mieux et le plus en sécurité. 


On peut aussi avoir envie de se cacher dans un endroit sombre ou étroit. Il n’est pas rare 
qu'un autiste en shutdown recherche la pression sur son corps. Une couverture lestée, 
un vêtement lesté (ou offrant de la compression), ou même n'importe quel objet qui a un 
certain poids peuvent procurer cette pression. Certains autistes apprécieront un câlin 
(se faire serrer dans les bras) d’un humain en qui ils ont confiance, mais cela devrait être 


discuté à l'avance. Ne touchez pas un autiste en shutdown sans obtenir préalablement 
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son accord explicite. Il pourrait se sentir agressé et réagir violemment, de manière 


instinctive et non réfléchie. Par exemple, demandez : veux-tu un câlin? 


On ressent de la tristesse (plus ou moins intense, pouvant aller jusqu’au désespoir et à 
des idées suicidaires intenses), des craintes (pouvant aller jusqu’à une peur franche), de 
la frustration (face à notre incapacité à « être normal », à « être un adulte 
responsable ») et bien d’autres choses encore, selon la situation qui a déclenché le 
shutdown. 


La personne en shutdown peut vivre de la dépersonnalisation ou déréalisation. Elle peut 
ressentir une impression de vide, spécialement si elle fait de l’alexithymie. 


L'autiste peut se retrouver en état de shutdown après une activité sociale, même s’il a 
éprouvé beaucoup de plaisir à y participer. Par exemple, si je vais souper avec des amis à 
l'appartement de l’un d’eux, j'aurai du plaisir, mais je serai quand même totalement 
épuisée après. Si un autre événement survient après cette activité, qui affecte mes sens 
ou mes émotions, ou qui demande des efforts intellectuels, je pourrai me retrouver en 
shutdown. Comme dit mon amie Lynn : à intensité égale, les émotions positives peuvent 
être aussi déstabilisantes que les négatives. 


6.6.3. Ce qu’en disent les autistes 


Vous avez envie de lire davantage sur le sujet de l’effondrement autistique? Voici des 
liens vers quelques textes : 


* _ https://aspipistrelle.wordpress.com/2014/09/10/cest-la-rentree-jexplose/ 


laspie/ 
* https://aspipistrelle.wordpress.com/2014/07/20/13-personnes-a-la-maison/ 
* https://aspipistrelle.wordpress.com/2015/11/27/dead-inside 


*  http://les-tribulations-dune-aspergirl.com/2017/06/24/shutdown-meltdown- 


*  http://sortez-du-placard.forumactif com/t44-le-shutdown-et-le-meltdown 
*  http://aspergirl.canalblog.com/archives/2015/10/16/32765507.html 
*  http://letemplebleu.over-blog.com/2017/04/shutdown-et-meltdown.html 
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crises/ 
*__ http://letemplebleu.over-blog.com/2017/04/1-effondrement.html 


6.6.4. Pourquoiil est parfois préférable de ne pas essayer de 
l’éliminer 


L'effondrement autistique permet à l’autiste de laisser sortir des tensions 
physiques et émotionnelles qu'il n’arriverait peut-être pas à évacuer 
autrement. 

Il permet aussi de mettre en évidence la présence d’un ou de plusieurs 
stresseurs (sensoriels, émotionnels, sociaux). C'est une excellente 


opportunité de trouver une solution pour diminuer ou éliminer le(s) 


stresseur(s). Ce qui améliorera la qualité de vie de la personne autiste, et 
pourrait même lui éviter de vivre un burn-out autistique (page 625). Prenez 
donc le temps d'analyser ce qui a causé la crise! 


Je vous laisse lire un texte que j'ai rédigé peu après mon arrivée à Gaspé pour mon retour 


aux études et qui résume bien ma pensée. 


Quand être « en contrôle » devient problématique 
(oui, vous avez bien lu : être « en contrôle » peut devenir problématique pour 
une personne autiste. 


Depuis des mois, je vis une suite tout simplement improbable de situations 
intolérables. Depuis quelques jours, enfin, je vis un événement positif : je retourne à 
l'école. Ce retour à l'école m'offre aussi une opportunité de ne plus être sans 
domicile fixe : je vis à la résidence du Cégep. Comment demander mieux? Je 
devrais être 100% joyeuse et heureuse. Bien sûr ce n'est pas le cas, et je ressens de 
la culpabilité de ne pas arriver à être joyeuse et heureuse. J'ai tout pour être joyeuse 
et heureuse présentement : un toit sur la tête, de la nourriture en quantité suffisante 
et un nouveau projet intéressant. 
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Mais il y a un, mais. J'étais déjà en état de burn-out avant de déménager ici. Pour 
une personne autiste, un déménagement est une chose très difficile, même si ce 
déménagement apporte plein d'aspects positifs. Rien ne peut compenser pour la 
perte des repères visuels, auditifs, les odeurs, les changements d'intervenants. 
L'absence d'intervenant parce que je suis en liste d'attente à nouveau vu que j'ai 
changé de région en déménageant, oui, je tombe tout en bas de la liste d'attente 
alors que j'avais déjà attendu presque un an pour avoir une intervenante et n'ai eu la 
chance de la voir que 3 fois. Et combien d'autres changements physiques? 


Il y a aussi la nouvelle routine à établir : la routine d'étudiant. Il y a aussi les défis 
dus à ma santé mentale et les séquelles. Par exemple, j'ai dû prendre pendant 
presque 4 ans un médicament qui a fortement endommagé ma capacité à mémoriser 
de nouvelles informations (je dis « dû », parce que c'était le seul moyen de réussir à 
endurer tous les jours le harcèlement que je subissais au travail et je n'arrivais pas à 
me trouver un autre emploi, mais en fin de compte, j'ai quand même perdu cet 
emploi et me suis retrouvée sans domicile, mais ça, c'est une autre histoire). Cette 
difficulté à mémoriser n'a rien pour faciliter mon retour aux études, ni pour m'aider à 
me calmer et à me persuader que tout ira bien. Et puis, il y a toute cette 
socialisation, toutes ces personnes avec qui je suis entrée en relation depuis deux 
semaines. Tout cela m'a épuisée. 


Depuis quelques jours, j'ai la nausée sans arrêt, un signe qui ne trompe pas que mon 
anxiété est à son maximum. Je me réveille en crise de panique le matin. J'ai juste 
envie de pleurer. J'aurais besoin de faire un meltdown!"#. Je suis certaine que les 
lecteurs autistes comprendront exactement ce que je veux dire. Expliquons quand 
même pour les autres lecteurs. Une personne autiste peut accumuler du stress, de 
l'anxiété, du harcèlement, de l'instabilité, des sensations trop fortes, bref toute chose 
qui l'agresse. Mais il vient un point où ça devient tout simplement intolérable. Un 
moment où la mort même semble plus facile que de continuer à se sentir ainsi sur le 
point d'exploser. C'est généralement à ce moment qu'un jeune autiste éclate en 
meltdown. Il se met à crier, pleurer, ou tout autre comportement qui lui permet de 
faire exploser la bombe, de faire sortir le trop plein, de se débarrasser de tout ce qui 
l'agresse. 


158 Effondrement autistique de type explosion 
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Mais les adultes plus âgés apprennent qu'il n'est pas socialement acceptable de faire 
un meltdown, même dans leur chambre (parce que le bruit provoqué dérangerait les 
voisins). Alors, l'adulte autiste choisit d'utiliser le shutdown. Le shutdown consiste à 
se refermer sur soi, à cesser d'interagir avec les autres et l'environnement, de 
manière à ne plus laisser de nouvel élément agressant nous pénétrer (parce que 
nous ne pouvons plus en prendre du tout). Cela permet de gagner du temps, de 
remettre le meltdown à un peu plus tard quand l'autiste sera seul et dans un lieu où il 
peut laisser libre cours à son meltdown. Le problème, c'est qu'à force d'utiliser 
sciemment le shutdown, on devient de plus en plus meilleur à le faire. « Juste un 
peu plus longtemps, tu dois terminer ta journée de travail », se dira l'autiste. 

« Juste une journée de plus on est vendredi, ensuite tu auras la fin de semaine. » 

« Juste une semaine de plus, tu trouveras peut-être un autre emploi cette 

semaine. » 


Oui, mais voilà, on ne peut rester les pieds juste au bord du précipice pendant une 
durée infinie sans avoir des conséquences à un moment donné. Il vient un temps où 
on Va finir par tomber dans le vide. Un temps où le meltdown éclatera, et ce sera 
laid, car il aura bouilli sous le couvercle beaucoup trop longtemps. L'adulte autiste 
apprend cela aussi avec l'âge, au prix de très mauvaises expériences. 


Je sais bien que je devrais me laisser aller à faire un meltdown avant qu'il soit trop 
tard et que j'éclate en public. Oui, je le sais. Et pourtant, je n'arrive pas à me laisser 
aller. 1l y a des semaines que je force le couvercle sur la marmite et je n'arrive plus à 
enlever le couvercle. Je ne sais pas comment tout cela finira. Est-ce que j'arriverai à 
me laisser aller avant que ça arrive en public au mauvais moment? Je ne peux pasle 
dire maintenant. 
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Tout ça pour dire que si vous êtes le parent, ou autrement proche d'une personne 

autiste, vous ne devriez pas essayer à tout prix d'éliminer tous les meltdowns. Les 
meltdowns de petite ampleur évitent une accumulation excessive comme celle 

avec laquelle je suis aux prises (et qui risque de mal se terminer - comme dans se 
terminer à l'urgence de l'hôpital ou donner exactement la raison qu'ils cherchaient 

à mes professeurs pour m'exclure du programme à vie). Les meltdowns de petite 
ampleur sont désagréables pour tout le monde, y compris la personne autiste, mais 

ils sont nécessaires à la régulation de l'autiste. Il faut apprendre à vivre avec. Et 
surtout, il ne faut pas surentraîner un autiste à exceller à se retenir de faire un 

meltdown, au risque de le voir se retrouver dans la fâcheuse situation dans laquelle 

je suis présentement. )} 

Si l’on souhaite éliminer les effondrements autistiques, c’est à la base qu'il faut travailler. 
C'est-à-dire qu'il faut permettre à la personne autiste d’avoir un mode de vie et un 
lieu de vie qui respectent ses particularités. Cela est souvent impossible pour les 
adultes autistes, envers qui on a des exigences d'adultes : avoir un revenu, être 


autonome, etc. 


6.6.5. Les conséquences à longterme 


Dans cette section, j'aimerais porter à votre attention deux textes forts intéressants. 


Le premier texte explique les conséquences à long terme que les effondrements 
autistiques ont sur la personne. Le rédacteur de ce texte explique le cas d’une personne 
en particulier, une fillette. La fillette faisait des effondrements de type fonte 
particulièrement évidents puisqu'elle tombait endormie. Mais tout ce qui est dit dans ce 
texte s'applique à n'importe quelle personne autiste, puisque nous vivons tous des 
effondrements autistiques. J'encourage fortement les parents d'enfants autistes, les 


enseignants et les éducateurs à lire ce texte. 


Les lecteurs qui sont capables de lire l’anglais trouveront le texte complet ici : 


https://autismawarenesscentre.com/shutdowns-stress-autism/ Le titre du texte est 


Shutdowns and Stress in Autism et il a été rédigé par Ingrid M. Loos Miller et Hendricus 
G. Loos. 
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Les professionnels de la santé peuvent lire une version scientifique de ce texte, rédigée 


par les mêmes auteurs et intitulée Shutdown States and Stress Instability in Autism 
www.de-poort.be/cgi-bin/Document.pl?id=374 


Je vais résumer et traduire ici les informations que je trouve essentielles dans ce texte et 
qui sont transférables à un adulte. Les portions entre guillemets sont des citations 
traduites par moi. Les portions en italique sont des commentaires ou des résumés que 


j'ai rédigés en lien avec le texte des auteurs. 


« Dans certaines situations sociales, les attentes de performance causent une 
lenteur, une lourdeur, du processus de pensée, qui diminue la capacité de 
performer. L'accroissement de stress qui en résulte rend encore plus difficile le 
processus de pensée et diminue encore la capacité de performer. Ce cercle vicieux 
joue un rôle dans la timidité, l’introversion et possiblement la phobie sociale. Chez 
les enfants, ce cycle s’intensifiant sans cesse peut causer des épisodes de 
shutdown. Des shutdowns répétés sur une longue période causent des 
dommages au système nerveux et nuisent au processus 


développemental. » 
J'ajouterais que ces effets négatifs s'appliquent définitivement aussi aux adultes. 


« L'instabilité du stress cause l'intensité de la réponse au stress à dépasser 
énormément ce qui est normal. Si le dépassement est suffisant, l'enfant se retrouve 
en shutdown pour que son corps puisse récupérer. Les niveaux des hormones de 
stress sont plus hauts que la normale et restent élevés pour une période de temps 
prolongée, ces deux facteurs causant des dommages au cerveau de l'enfant. » 


Je serais bien curieuse qu'une équipe de chercheurs s'intéresse aux effets des 
shutdowns sur le cerveau de l'adulte... gageons qu'ils trouveraient des résultats 
similaires. En effet, les adultes autistes de plus de 35 ans sont très nombreux à se 
plaindre de la baisse de : leurs capacités cognitives, leur capacité à supporter le 
stress, leur capacité à supporter les stimuli sensoriels et leur capacité à se remettre 
rapidement de situations stressantes. 


« Les symptômes résultants (de trop de shutdowns) incluent une émotivité trop 
élevée, une appréhension et de l'anxiété, le retrait social, l'isolement, des difficultés 
d'apprentissage, des difficultés langagières et des gestes stéréotypés. » 
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Tiens donc, des symptômes typiquement autistiques. Peut-être qu'on gagnerait à 
avoir une approche beaucoup plus prudente, lente, progressive avec les enfants, 
adolescents et adultes autistes, plutôt que de tenter de rapidement et intensivement 
leur imposer le mode de vie et d'apprentissage des neurotypiques? 


Peut-être que si « on y allait plus doucement >» avec les autistes, ils vivraient moins 
d'effondrements et ils auraient moins de dommages cumulatifs à leur système 
nerveux? C'est juste une hypothèse, mais j'aimerais vraiment que les chercheurs 
s'intéressent à cela. 


« L'amygdale est une partie du cerveau qui joue un rôle dans les émotions. Elle 
peut devenir hyperréactive si elle est exposée pendant plusieurs jours à des niveaux 
excessifs du neurotransmetteur corticotropin releasing factor (CRF). Une fois que 
l’'amygdale est hyperréactive, le niveau de BLA reste élevé pendant plusieurs 
semaines. » 


Cela pourrait expliquer pourquoi beaucoup d'autistes, surtout les femmes, sont 
souvent d’abord diagnostiqués incorrectement comme ayant un trouble bipolaire. 
Ces personnes fonctionnent plutôt bien pendant un certain temps, puis un stresseur 
déclenche un shutdown (état qui ressemble à la phase dépressive d'un trouble 
bipolaire), qui dure quelques jours ou semaines. Ensuite, la personne retrouve un 
état normal (ce qui peut faire penser à la phase maniaque d'un trouble bipolaire ou 
être perçu par un psychiatre comme une forme spécifique du trouble bipolaire qui 
est visible principalement par ses phases dépressives). 


Les auteurs expliquent ensuite un fait bien connu des adultes autistes : 
l'hyperréactivité va finir par diminuer si on peut avoir une période de repos (retrait 
social, sommeil, utilisation de nos moyens de détente et d'évacuation du stress). 


« Malheureusement, la plupart des programmes éducatifs pour les enfants autistes 
insistent sur ‘endurer’ les situations stressantes plutôt que sur en réduire la 
fréquence. » 


Les auteurs expliquent ensuite que le niveau élevé d'hormones glucocorticoïdes a 
des effets négatifs sur les capacités d'apprentissage, sur les capacités langagières et 
sur les habiletés sociales, car il endommage une partie du cerveau nommée 
l’hippocampe qui est responsable de là mémoire verbale. IIS expliquent aussi que le 
stress diminue les capacités du cortex préfrontal, une partie du cerveau qui est 
nécessaire pour le traitement des inputs sensoriels. 
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Les auteurs émettent ensuite l'hypothèse que les mouvements rythmiques 
pourraient libérer une hormone calmante (beta endorphine), ce qui expliquerait que 
les autistes (et les humains en général) ont spontanément des stéréotypies durant 
les moments de stress. En effet, il suffit d’avoir déjà observé des candidats qui 
attendent pour passer une entrevue!* pour un emploi, pour savoir que ce ne sont 
pas que les autistes qui ont des gestes stéréotypés lorsqu'ils sont stressés. 


« Les shutdowns peuvent être interprétés de manière erronée comme un 
comportement d'évitement. » 


Définitivement, même les intervenants supposément spécialisés en autisme 
faillissent souvent à reconnaître les shutdowns pour ce qu'ils sont : une 
autoprotection face à un stimulus trop intense pour les capacités de la personne. 


Les auteurs terminent en donnant des pistes de solution à court et à long terme, qui 
peuvent être résumées comme ceci : respecter les capacités de la personne, 
essayer d'adapter l’environnement à la personne, diminuer l'exposition quand elle 
devient trop intense, trouver un équilibre entre le développement du potentiel de la 
personne et la réduction du stress. Autrement dit, ce que les adultes autistes se 
tuent à répéter aux parents d'enfants autistes dans les forums web. 


« Les techniques qui encouragent l'enfant à endurer le stress! lui enseignent à 
ignorer les sensations qui sont vitales à son fonctionnement. Avec un entraînement 
adéquat, on pourrait plutôt entraîner l'enfant à reconnaître ses signes de stress et à 
utiliser des outils pour réduire le stress. » 


En effet, cela serait plus utile sur le long terme. Cela améliorerait sa qualité de vie, 
tout en diminuant ses probabilités de se retrouver coincé en burn-out autistique ou 

de faire face à de pénibles épisodes de ‘régression’ durant l'âge adulte. 

Le deuxième texte dont je veux vous parler est intitulé Autistic Shutdown Alters Brain 


Function et peut être consulté sur le blogue Unstrange mind. 


C’est par la lecture de cet article de blogue que j'ai découvert le texte à propos de la 
fillette. Le point de vue de l’adulte autiste qui rédige ce blogue est intéressant, si vous 


lisez l'anglais je vous encourage à lire cet article. 


159 En France, on dit plutôt « entretien d'embauche ». 
160 C'est le cas de la « thérapie » ABA. 
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